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RÉSUMÉ 

À l’heure des nombreuses préoccupations actuelles comme, l’ultra numérique, l’individualité 
et de l’effervescence sociale, la santé mentale est au cœur de bien des débats. En effet, elle 
nous concerne tous·tes et est indissociable de notre santé. Nous nous retrouvons, ou avons 
tous·toutes été, touché·e·s par la question, dans notre milieu professionnel, dans notre 
entourage ou que nous-même souffrions ou avons soufferts de troubles psychiques.  

Aborder la thématique des familles et des parents, qui vivent avec un·e proche souffrant du 
trouble de la personnalité limite (TPL), équivaut à rentrer dans leur intimité, parler de leurs 
émotions et de leur réalité. Ce travail s’articulera autour de notre désir de faire entendre la 
parole des familles. 

Le questionnement s’articulera autour de l’invisibilisation du trouble, de ses impacts et ses 
conséquences sur tout un noyau familial. Nous parcourrons le réseau genevois à la recherche 
d’informations et de pistes d’actions déjà existantes. Cela nous permettra d’avoir une vision 
globale de la situation des personnes vivant avec un·e proche souffrant de TPL. 

Pour ce faire, nous avons investigué ces différents aspects au travers d’une recherche 
inductive et d’entretiens « peu structurés » auprès de parents volontaires. Sur la base d’une 
analyse thématique, nous avons pu faire émerger différents résultats. 

Ce qui apparaît fortement dans les familles concernées et les parents, est le désir profond de 
faire partie du processus de soin de leur enfant, qu’il soit majeur ou non. Le trouble demande 
à être mieux connu au sein de la société, mais aussi des professionnels·elles du milieu médical 
et éducatif. Par conséquent des adaptations sociétales, d’emplois et de formations sont 
nécessaires. 

Le constat est que les parents demandent peu pour eux-mêmes et sont toujours dans la 
recherche de solutions pour leurs proches, indépendamment de l’âge de ces derniers·ères. 
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« Il y a des jours, des mois, des années interminables où il ne 
se passe presque rien. Il y a des minutes et des secondes qui 

contiennent tout un monde. » 

Jean d’Ormesson, 2001 
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1. INTRODUCTION 

1.1 QUESTION DE RECHERCHE 

Notre question de départ a pour aspiration de faire émerger le vécu des parents et des familles, 
qui vivent avec un·e proche souffrant d’un trouble de la personnalité limite (TPL). Nous 
aimerions explorer les diverses répercussions que les émotions débordantes des proches 
souffrant d’un TPL ont sur leur entourage ; réussir à raconter le quotidien des familles et des 
parents, comment le gère-t-il et quelles stratégies sont mises en place pour faire face aux 
comportements limites de leurs proches. L’idée est aussi de faire une place aux émotions 
vécues par les familles et rendre visible leur réalité émotionnelle.  

Initialement, nous étions ouvertes à récolter des données provenant de personnes d’âges 
différents ; des enfants, comme des conjoint·e·s. Force est de constater que les personnes 
qui sont venues à nous étaient uniquement des parents et des mères dont l’enfant était atteint 
du trouble. La réalité de notre recherche s’est alors portée sur des familles avec un·e enfant 
entre 19 et 25 ans environ. En effet, nous nous sommes rendues compte que dans la 
littérature, le diagnostic du TPL se fait souvent à la sortie de l’adolescence, vers 18-19 ans et 
rarement avant. Cependant nous nommerons et définirons la période de l’adolescence ci-
après (chap. 1.2) car les symptômes du TPL peuvent déjà apparaître à ce moment-là.  

En cherchant des informations sur les aides aux familles qui vivent avec un·e proche souffrant 
d’un TPL, nous avons fait le constat que peu de travaux universitaires suisses existaient. 
Pourtant nous savons qu’aujourd’hui la prévalence vis-à-vis de ce trouble concerne 4 à 6% de 
toute la population suisse (Fitaire, 2022). Il existe depuis 2016-2017 au sein de l’Unité du 
Trouble de la Régulation Émotionnelle (TRE) des HUG à Genève, un programme nommé 
Connexions Familiales© qui propose aux familles, proches, conjoint·e·s, d’acquérir des 
compétences pour vivre avec un·e proche souffrant de TPL afin d’améliorer un quotidien où 
iels peuvent parfois se sentir démuni·e·s. Nous nous interrogeons sur les adaptations mises 
en place spontanément pour vivre une dynamique familiale traversée par les diverses 
conséquences inhérentes au TPL.  

Le TPL est un trouble reconnu à l’heure actuelle, peu enseigné dans les facultés universitaires 
et souffrant de préjugés de la part des soignant·e s ainsi que de la société. Pourtant il s’agit 
d’un trouble qui, lorsqu’il est accompagné correctement, peut se stabiliser grâce à différentes 
psychothérapies (thérapie comportementale dialectique, psychothérapie focalisée sur le 
transfert, thérapie basée sur la mentalisation). 

Nous nous demandons aussi comment les familles peuvent trouver de l’aide. Le réseau 
genevois est-il adapté aux besoins des familles ? Quelle est la visibilité du TPL au niveau 
citoyen et sociétal ? Nous tenterons aussi d’y répondre au travers des entretiens que nous 
mènerons avec les proches.  

Ces questionnements autour des émotions, nous ramènent à notre sujet de départ : Vivre avec 
des personnes souffrant de troubles de la personnalité limite. Quels moyens les familles 
arrivent-elles à déployer pour vivre au quotidien avec un enfant atteint et diagnostiqué du TPL 
? Ce travail parcourt les émotions, les stratégies, les limites ressenties par les familles 
soutenant un·e proche dans la souffrance.  
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Dans ce travail nous aurons comme objectifs :  

1. De donner la parole aux familles de proches vivant avec un TPL au moyen d’entretiens 
et de groupes de paroles.  

2. Identifier la réalité vécue par les familles et l’analyser au moyen de plusieurs entretiens 
individuels. 

3. Mesurer l’offre institutionnelle, médicale et psycho-sociale genevoise par des 
investigations au sein du réseau et d’entretiens de professionnels·les du TPL.  

4. Proposer des pistes d’actions possibles au plus proche de la réalité des familles, sur la 
base de l’analyse globale de notre travail et de sa conclusion.  

Finalement, l’objectif de ce travail est de pouvoir restituer le quotidien des parents et 
faire ressortir les répercussions des comportements de leur enfant.  

1.2 PRÉSENTATION DE LA PROBLÉMATIQUE 

La Covid-19 a mis en lumière une recrudescence des admissions d’adolescent·e·s et de 
jeunes adultes en unité psychiatrique et il nous a semblé pertinent de nous pencher sur ce 
sujet d’étude. En effet, la Revue Médicale Suisse a publié un article sur l’impact de la pandémie 
sur les adolescent·e·s et les jeunes adultes atteints de troubles psychiques. Voici ce que 
Tettamanti et al. (2021) affirment :  

Suite au premier déconfinement, une hausse des demandes de consultation semble avoir 
eu lieu dans les unités psychiatriques pour jeunes : comparé à la période mars-avril 2020 
(confinement), il y a eu pour la période mai-juin 2020 (déconfinement) une augmentation 
de 87 % des demandes pour la consultation ambulatoire pour jeunes adultes à Genève et 
de 32 % pour l’Unité d’hospitalisation pour adolescents à Lausanne. Puis dès septembre 
2020, en particulier dans notre consultation pour jeunes à Genève, nous avons clairement 
constaté une hausse importante des demandes de consultation (figure ci-dessous) 
auxquelles il a été difficile de répondre de manière adéquate. (5ème paragraphe).  
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Voici un tableau illustrant le nombre de demandes par mois, entre août 2019 et mars 2021.  

Demandes mensuelles de consultations pour jeunes adultes à Genève 
Période d’août 2019 à mars 2021 

 
 

 
Tiré de : Tettamanti et al, 2021 

 
Le domaine de la santé mentale est très vaste ; nous avons donc décidé d’orienter notre travail 
sur le TPL. Nous nous sommes aperçues que peu d’étudiant·e·s avaient effectué un travail de 
recherche ou d’exploration sur cette problématique. Ce qui nous intéresse par-dessus tout est 
d’étudier un sujet méconnu qui nous permet de parachever notre formation. Nous sommes 
toutes les deux très intéressées par les problématiques de la santé mentale, nous avions envie 
de trouver une manière de mettre en lumière cette réalité psychique qui questionne et qui est 
encore méconnue. Rapidement nous avons mis en commun des mots clés et avons constaté 
notre désir de traiter la dimension familiale et non pas la personne souffrant du trouble.  

Avant de pouvoir poser une problématique cohérente, il est indispensable de savoir de quoi il 
est question ici afin de comprendre au mieux le sujet. Nous parlons d’un trouble psychiatrique 
qui a plusieurs appellations et qui est source de grande stigmatisation. Il s’agit du TPL ou 
encore du trouble de la personnalité borderline (TPB) ; nous utiliserons la première 
dénomination ainsi que son acronyme. Pour illustrer l’étendue des préjugés liés à ce trouble, 
voici une phrase de Fourcade (2011) qui illustre bien ce propos : « Je te jure, elle est partie au 
quart de tour. Impossible de l’arrêter. Je n’avais pourtant rien dit de mal ! Complètement 
borderline, cette fille. » (p. 1). Mauvaise blague ou réel diagnostic, l’utilisation de ce terme n’est 
pas sans conséquence.  

Définissons tout d’abord ce qu’est un trouble psychiatrique. Les définitions sont multiples et il 
n’est pas si évident d’en trouver une qui soit satisfaisante et claire car les concepts de santé 
mentale et de maladie mentale dépendent de facteurs culturels de la société dans laquelle les 
comportements se manifestent. Cependant, nous pouvons la définir selon Townsend (2010) :  
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La santé mentale est brièvement définie comme l’état psychique d’une personne à un 
moment donné. Cet équilibre dépend du niveau de bien-être subjectif, du bon exercice des 
capacités mentales et de la qualité des relations avec le milieu. (p. 18) 

Le TPL est un trouble qui a longtemps été biaisé par les stigmatisations et les craintes des 
professionnel·le·s. De par le manque de traitement médicamenteux efficients lui étant destiné, 
le diagnostic était rarement posé et aussi parce que les professionnel·le·s n’arrivaient pas à 
savoir réellement de quoi ces individus souffraient.  

Pour Desseilles et al. (2014), l’interaction du trouble pourrait comporter une dimension 
environnementale et génétique, mais cela n’a pas été prouvé de manière scientifique. K. 
Dieben (communication personnelle, 18 janvier 2024) précise, qu’il faut s’imaginer qu’il y a une 
partie biologique puis une partie plutôt environnementale. Il faut considérer que finalement 
cette vulnérabilité émotionnelle biologique va rentrer en interaction avec un milieu qui peut se 
montrer parfois assez invalidant ou qui a du moins de la peine à s’adapter ou à s’ajuster ou à 
bien comprendre cette vulnérabilité. 

Lorsqu’on parle de « borderline », cela signifie « à la frontière de », « à la limite » entre la 
névrose et la psychose. La névrose désigne un trouble psychique qui est généré par des 
conflits d’ordre psychique non résolus : « le sujet névrosé, contrairement au sujet psychotique, 
reste conscient de sa souffrance psychique, du caractère parfois bizarre de ses symptômes, 
et qu’il vit dans la réalité. » (Freud, 1893, cité dans Desseilles et al. 2014, p. 31). La psychose 
regroupe des comportements, des pensées, des convictions ou des expériences dites 
« bizarres » et qui ne sont pas basées sur la réalité. Desseilles et al. (2014) précise que : 

On parle d’épisode psychotique quand, pour une période plus ou moins longue, les idées 
d’une personne, sa représentation du monde, son interprétation de ce qui s’y passe, sa 
compréhension de qui elle est, ne sont plus connectées (en partie ou en totalité) avec la 
réalité du monde et des gens qui l’entourent. Certains états psychotiques sont 
accompagnés de mouvements d’humeur très importants, avec des conséquences 
potentiellement dangereuses. (P. 31) 

Le terme « borderline » est aujourd’hui utilisé dans le domaine de la psychiatrie et de la 
psychologie. Ce trouble est référencé au sein du DSM-5-TR qui liste neuf critères. Parmi ceux-
ci il en faut au moins cinq pour poser un diagnostic, qui selon les personnes, impacterons plus 
ou moins leur quotidien. 

En effet, pour poser un diagnostic de TPL, voici la liste des critères mentionnés dans le DSM-
5-TR et listés par Tortosa (2008) : 

1) Efforts effrénés pour éviter les abandons réels ou imaginés.  
2) Mode de relations interpersonnelles instables et intenses caractérisées par l’alternance 

entre les positions extrêmes d’idéalisation excessive et de dévalorisation.  
3) Perturbation de l’identité : instabilité marquée et persistante de l’image ou de la notion 

de soi.  
4) Impulsivité dans au moins deux domaines potentiellement dommageables pour le 

sujet.  
5) Répétition de comportements, de gestes ou de menaces suicidaires, ou 

d’automutilations.  
6) Instabilité affective due à une réactivité marquée de l’humeur.  
7) Sentiments chroniques de vide.  
8) Colères intenses et inappropriées ou difficultés à contrôler sa colère.  
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9) Survenue transitoire dans des situations de stress d’une idéation persécutoire ou de 
symptômes dissociatifs sévères (p. 70). 

Pour mieux saisir toute la complexité du TPL, il nous semble judicieux de reprendre les 
différentes classifications définies par la psychopathologie et qui recense trois grandes 
catégories : les troubles psychotiques, les troubles de l’humeur et les troubles de la 
personnalité. C’est sur cette dernière classe que nous allons nous pencher. 

D’après Townsend (2010), le DSM-5-TR recense trois axes de troubles de la personnalité 
selon des critères spécifiques. 

 

 

Adapté de : Townsend, 2010, pp. 598-599 
 

Les définitions du TPL sont nombreuses, il y en a une qui a retenu toute notre attention, celle 
de Townsend (2010) qui affirme que :  

Le trouble de la personnalité limite se caractérise par l’impulsivité ainsi que par une 
image de soi, une affectivité et des relations interpersonnelles instables. Les relations 
sont intenses et chaotiques, les attitudes envers autrui sont fluctuantes et extrêmes. Le 
comportement peut être autodestructeur, de façon directe ou indirecte. Les personnes 
atteintes du trouble de la personnalité limite n’ont pas les idées claires quant à leur 
identité personnelle, leur plan de vie ou leurs valeurs. (pp.603-604) 
 

Il existe différents établissements dont l’accompagnement médical est spécialisé pour la 
personne atteinte du trouble. Selon l’article de Venturini & al. pour la Revue Médicale Suisse 
(2011), les traitements adéquats pour traiter le trouble sont majoritairement d’ordre 
thérapeutique. Lorsque la situation devient problématique et à risque, les hospitalisations sont 
parfois préconisées. Toutefois, il ne faut pas confondre le TPL en lui-même de ses nombreuses 
comorbidités, énoncées dans le chapitre 6.3, conclusion de l’analyse.  

  

Axe A 

Comportements bizarres 
ou excentriques 

Axe B : comportements 
théâtraux, émotifs ou 
capricieux 

Axe C : comportement 
anxieux ou craintifs 

Trouble de la personnalité 
paranoïaque 

Trouble de la personnalité 
antisociale 

Trouble de la personnalité 
évitante 

Trouble de la personnalité 
schizoïde 

Trouble de la personnalité 
limite (borderline) 

Trouble de la personnalité 
dépendante 

Trouble de la personnalité 
schizotypique 

Trouble de la personnalité 
histrionique 

Trouble de la personnalité 
obsessionnelle-compulsive 

 Trouble de la personnalité 
narcissique 

Trouble de la personnalité 
non spécifié 
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Tiré de : Venturini et al., 2011, p. 391 

Comme mentionné dans l’introduction, l’adolescence est une période de transition qui peut 
être difficile à surmonter et dans laquelle de nombreux comportements antagonistes peuvent 
surgir. C’est pour cette raison que durant cette période les parents doivent gérer des 
transformations émergentes qu’ils ne comprennent pas. D’une manière générale, le vécu des 
parents n’est pas pris en compte. 

L’objectif de ce travail est de pouvoir restituer le quotidien des parents et faire ressortir 
les répercussions des comportements de leur enfant dans le milieu familial. 
Indépendamment de l’âge de leur fille ou de leur fils, certains vont relater des souvenirs car le 
sujet n’habite plus avec eux. D’autres, habiteront encore sous le même toit et raconteront leur 
quotidien.  

De plus, notre intention est de connaître ce qui existe, comme soutien, aide et 
accompagnement pour les parents ayant un enfant atteint du TPL. Pour nous, il est 
important de comprendre à quel âge les comportements problématiques ont commencé à être 
remarqués, de quel contexte environnemental il est question et de quel soutien les parents ont 
bénéficié et sur quoi ils peuvent s’appuyer aujourd’hui.  

1.3 MOTIVATIONS ET CHOIX DU SUJET 

La santé psychique est de plus en plus discutée et mise en avant. Car si la santé physique est 
importante, l’une ne va pas sans l’autre, elles sont liées. Les individus ont moins de peine à 
dire à leur entourage qu’ils suivent une psychothérapie car c’est aujourd’hui plus accepté et 
toléré. Nul besoin d’avoir un problème spécifique pour consulter. L’important est de bénéficier 
d’une sphère intime où règne un climat bienveillant et confiant. De plus, la situation 
économique actuelle induit une pression auprès des jeunes qui débutent dans le monde 
professionnel. A ce propos, Perec (1967, cité dans Fejtö, 2013, p. 348) dit :  

Quelque chose se cassait, quelque chose s’est cassé. Tu ne te sens plus – comment dire ? – 
soutenu : quelque chose qui, te semblait-il t’a jusqu’alors réconforté, t’a tenu chaud au cœur, 
le sentiment de ton existence, de ton importance presque, l’impression d’adhérer, de baigner 
dans le monde, se met à te faire défaut. 

Les codes sont bousculés et les normes bien dictées. Il est question, ici, de normes sociales. 
En effet, le passage de l’adolescence à la phase post-adolescent - qui peut s’étendre jusqu’à 
l’âge de trente ans - jusqu’à l’âge adulte, bouscule les représentations par rapport aux attentes 
de la société ; en termes de rentabilité, rigueur, développement, maturité, réalité, etc. Lorsque 
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nous sortons de ce moule dit « normal » ou « inclusif », les repères sautent. C’est cela qui 
nous a interpellé et motivé à nous intéresser aux parents dont le quotidien peut être mis à mal 
de manière abrupte ou / et progressive.  

Aussi, nous avons connus dans notre entourage des personnes ayant vécu diverses 
expériences en psychiatrie qui ont eu un impact important sur leur vie ; ce qu’il en ressortait 
en plus du traumatisme et des conditions d’hospitalisation, c’était le manque et l’absence de 
communication auprès des parents ou des personnes qui avaient l’autorité parentale.  

Pour débuter notre travail de Bachelor, nous avions besoin de rencontrer des parents dont les 
enfants avaient été diagnostiqués du TPL et qui rencontraient des difficultés face aux 
comportements de leur enfant.  

 

2. MÉTHODOLOGIE  
Dans notre travail, nous avons opté pour une recherche inductive. En effet, cette manière de 
procéder est idéale pour nous imprégner du vécu des parents afin de compléter l’approche 
théorique en établissant une analyse qui provienne du terrain. La théorie servira ensuite pour 
consolider les données et observations que nous aurons pu apporter à notre travail. Nous 
avons décidé de mener une enquête qualitative sur la base d’entretiens. Nous choisissons de 
limiter la durée des entretiens à une heure afin de nous concentrer sur l’essentiel et d’éviter 
toute dispersion.  

2.1 POPULATION CIBLE 

Ce travail explore l’avis et le ressenti de parents avec un éclaircissement auprès de 
professionnel·le·s afin de ne pas omettre des données.  

Un souhait particulier est de pouvoir entendre les familles sur les émotions qu’elles traversent. 
Ensuite nous voudrions pouvoir déceler les moyens et outils que ces mêmes familles utilisent 
pour faire face aux comportements émotionnels pathologiques de leur enfant atteint du TPL.  

Nous nous concentrons essentiellement sur Genève même si nous nous permettons de 
rencontrer aussi la présidente d’une association à Lausanne pour étoffer les informations au 
niveau professionnel.  

Avec l’association Sur le fil, que nous décrirons plus bas (cf. chap. 5.1), nous avons la 
possibilité de rencontrer des proches, essentiellement des parents dont voici une brève 
description. Tous se sont portés volontaires pour participer à notre travail de Bachelor.  

Pour des raisons de confidentialité, tous les noms ont été supprimés et remplacés par 
l’occurrence « Parent », de même pour certaines professions. Il sera mentionné la question 
du lien entre l’enfant et le ou les parents, défini par une relation et une communication existante 
et non interrompue.  

« Parent A » est une mère de famille de 45 ans, infirmière de profession. Elle est divorcée et 
élève seule ses deux filles. Elle est toujours en lien avec sa fille, âgée de 19 ans, diagnostiquée 
à 18 ans et qui vit au domicile parental.  
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« Parent B » est une mère de 57 ans, de formation commerciale. Elle est mariée et a deux 
filles. La cadette âgée de 27 ans vit à la maison et a été diagnostiquée à l’âge de 22 ans. Le 
lien est maintenu entre cette maman et sa fille.  

« Parent C » a 64 ans. Elle est veuve depuis 15 ans. Elle est retraitée. Elle a deux filles de 28 
et de 24 ans. Sa plus jeune a été diagnostiquée vers 17-18 ans. Elle est étudiante et vit à la 
maison. Le lien a été gardé entre elle et sa mère.  

« Parents D » sont mariés et ont respectivement 65 et 69 ans. Tous deux sont à la retraite et 
ont travaillé comme enseignants. Leurs enfants ont été adoptés et ont 27 ans et 24 ans. Leur 
fille de 24 ans a été diagnostiquée à l’âge de 18 ans. Ils sont en lien avec leur fille qui n’habite 
plus à la maison cependant les relations restent fragiles.  

En plus de ces quatre entretiens « famille », nous avons aussi eu l’opportunité de mener un 
entretien avec une professionnelle travaillant au sein du programme Connexions familiales©, 
que nous décrirons plus en détails par la suite.  

2.2 PRISE DE CONTACT ET ÉCHANTILLON 

Nous prenons le temps de regarder sur Internet et d’échanger avec notre réseau pour voir ce 
qu’il existe comme structure pour les proches confrontés à la problématique citée plus haut. 
Dans un premier temps nous regardons sur le canton de Genève et ensuite dans le canton de 
Vaud. Nous trouvons deux structures à Genève et une sur le canton de Vaud. Nous contactons 
ces trois associations par courriel :  

• L’association Le Relais, spécialisée dans le soutien aux proches de personnes 
souffrant de troubles psychiques.  

• L’association l’îlot, association de proches des troubles psychiques. 
• L’association Sur le fil, association d’entraide pour les proches des personnes souffrant 

du trouble de la personnalité limite (ou borderline). 

La première nous répond et nous redirige sur l’association Sur le fil, stipulant que cette dernière 
est plus spécialisée dans le trouble qui nous intéresse. La présidente de l’association l’îlot 
nous répond favorablement. Nous prenons rendez-vous et allons à sa rencontre à Lausanne. 
Cet entretien est très riche mais leur domaine d’expertise est l’accompagnement des 
personnes dont les proches sont atteints du trouble de la schizophrénie.  

L’Association Sur le fil nous répond de manière positive et nous propose une première 
rencontre avec le comité dans le courant du mois de novembre 2023. C’est pour nous 
l’occasion d’échanger et de nous présenter. Nous exposons ensuite notre travail de Bachelor 
en expliquant ce que nous souhaitons approfondir. Notre approche centrée sur la famille et les 
parents les intéresse vivement et rapidement iels nous confirment leur volonté de collaborer. 
Le fait d’être étudiantes en travail social permet une approche différente du milieu médical ; ce 
qui intéresse et motive le comité. 

Dans le courant du mois de novembre, nous assistons à une conférence organisée par 
l’Association sur le thème de la pleine conscience qui s’adresse principalement aux proches 
bien que des personnes qui souffrent du trouble soient aussi présentes. La pleine conscience 
fait partie d’une méthode qui vise à centrer sa conscience de manière intentionnelle au 
moment présent tout en priorisant le non-jugement. C’est un premier contact pour nous et une 
belle opportunité pour approcher des parents. A l’aide d’un PowerPoint nous expliquons notre 
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projet et communiquons nos coordonnées pour ceux et celles qui seraient intéressé·es à nous 
rencontrer pour participer à notre enquête par le biais d’entretiens personnalisés.  

Mi-décembre, nous assistons à un groupe de paroles dans un restaurant qui a été privatisé 
pour la soirée dans le quartier de Carouge. C’est un moment relativement intimiste où les 
personnes peuvent exprimer et échanger librement leurs expériences de vie. Nous retrouvons 
le comité ainsi que des parents que nous avons déjà rencontrés à la conférence. C’est une 
occasion unique pour nous d’entrer dans leur sphère intime et de récolter un certain nombre 
de thématiques en lien avec le sujet de notre travail. Pour nous, plutôt observatrices que 
participantes, cette soirée nous donnera la matière pour créer les questionnaires qui 
permettront de mener des entretiens individuels auprès des proches intéressés à participer à 
notre travail. Ces entretiens en constitueront la base.  

Dans un premier temps, nous travaillons sur le questionnaire après la soirée dédiée au groupe 
de paroles. Nous mettons en commun les mots que nous avons relevés et créons une liste de 
thématiques qui ressortent le plus. Nous choisissons quatre grands thèmes et créons des 
questions en rapport avec chacun. Nous arrivons à un total de quarante questions. Après un 
temps de réflexion, nous réalisons que le nombre de questions est trop important. Nous 
retravaillons le questionnaire et l’adaptons. Nous parvenons à un total de treize questions avec 
pour chaque thématique des questions de relance pour diriger l’entretien et bénéficier de plus 
de précisions si besoin.  

Nous récoltons déjà quelques noms de personnes qui sont intéressées à participer aux 
rencontres prévues pour le début de l’année suivante. Dans l’idéal, nous aimerions pouvoir 
interroger au moins quatre parents sans toutefois fixer de limites. Au fur et à mesure, nous 
nous rendons compte que nous avons atteint ce que nous souhaitons avec quatre entretiens 
de parents et d’une professionnelle de la santé. Nous nous permettons d’annuler deux 
entretiens prévus plus tard en expliquant que nous avons récolté suffisamment de données 
pour notre travail. Nous ne prenons pas en compte un entretien effectué auprès d’une 
adolescente. Nous décidons de le sortir de notre critère d’analyse puisque le sujet est mineur 
et aussi parce que nous avions le nombre souhaité d’entretiens.  

La communication s’effectue par téléphone via l’application WhatsApp ou par message 
standard. Ainsi les entretiens sont agendés par avance, en proposant aux intéressé·e·s de 
bénéficier d’un endroit neutre, dans une salle de classe de l’HETS ou de nous déplacer à 
domicile tout en précisant la durée du rendez-vous. Sur les quatre entretiens, trois se sont 
déroulés à l’HETS uniquement avec des mères. Le dernier s’est effectué au domicile du 
couple. 

Nous prenons le temps de contacter le secrétariat de l’école pour réserver des salles, aux 
heures souhaitées, tout en nous informant des modalités de location et de fermeture du 
bâtiment ; ceci pour permettre aux parents de se sentir le mieux possible dans les conditions 
proposées.  

C’est en partenariat avec l’association Sur le fil et le programme Connexions Familiales© de 
l’Unité du trouble de la régulation émotionnelle (TRE) que nous décrirons plus bas (chap. 5.2), 
que nous allons pouvoir récolter les données auprès de parents et dont les entretiens seront 
l’essence-même de notre travail.  
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2.3 CONSIDÉRATIONS D’ÉTHIQUE DE LA RECHERCHE 

Lorsque nous avons pu nous adresser aux parents intéressés à participer à notre récolte de 
données via les entretiens, nous avons précisé que ces derniers seraient confidentiels et que 
leur identité serait préservée. Cela a été la même procédure pour les professionnel·e·s 
rencontré·e·s.  

Avant chaque début d’entretien, nous énonçons les conditions de confidentialité et de 
bienveillance auxquelles nous adhérons. Nous précisons que toutes les retranscriptions 
audios seront écoutées uniquement par notre binôme et détruites ensuite.  

Nous n’avons pas rédigé de formulaire de consentement écrit mais nous avons obtenu le 
consentement de chaque interviewé de manière orale à la participation à la recherche, à la 
collecte de données (enregistrement) et à leur utilisation.  

Les entretiens n’ont pas été retouchés et ont tous été retranscrits de manière littérale en 
incluant les divers tics de langage ainsi que les hésitations possibles. Ce choix a été fait afin 
de ne pas dénaturaliser les entretiens et de rester au plus proche de la réalité au moment de 
la récolte de données.  

2.4 MÉTHODE DE RECOLTE DES DONNÉES 

2.4.1 CHOIX DE LA MÉTHODE 

Pour la réalisation de notre travail, nous nous sommes appuyées sur la méthode de l’entretien 
peu structuré. Pour Gotman & Blanchet (2021), le choix de mener un entretien dit « peu 
structuré » s’utilise lorsque nous disposons de peu d’informations ; c’est notamment le cas 
pour des entretiens exploratoires. 

Nous décidons de nous documenter que très peu sur le trouble afin de ne pas être influencées 
par trop de connaissances et pour nous permettre d’avoir une écoute totalement neutre et 
profane.  

• Les entretiens se déroulent avec un enregistreur après avoir au préalable demandé 
l’autorisation aux personnes rencontrées. Puis, nous les retranscrivons sur ordinateur. 
Cela servira de base à notre analyse et pour alimenter les annexes de notre travail. 
Pour des raisons de confidentialité, tous les prénoms des parents ont été modifiés en 
« Parent » déclinés de manière alphabétique ainsi que certaines professions.  

Pour nos entretiens, nous utiliserons deux grilles de questionnements différentes : l’une dédiée 
aux parents et l’autre pour la profession spécialisée dans le trouble.  

2.4.2 CONSTRUCTION DE LA GRILLE D’ENTRETIEN 

Pour ce faire, nous utilisons la méthode des entretiens « peu structurés » au moyen d’une 
grille d’entretien établie sous forme d’un questionnaire avec des questions ouvertes. Cela 
donnera un certain cadre à l’entretien pour permettre de cibler les questionnements mais aussi 
de laisser les personnes s’exprimer.  
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2.4.3 DÉROULEMENT DES ENTRETIENS 

Nous préparons une version papier pour les interviewé·e·s dans le cas où ils exprimeraient le 
besoin de pouvoir suivre en même temps que nous posons les questions ou alors pour 
simplement prendre connaissance des questions en amont.  

Pour chaque entretien, nous avons donné la possibilité aux interviewé·e·s de nous déplacer à 
domicile ou dans un endroit neutre, dans une salle de classe de la HETS. La majorité a choisi 
l’endroit neutre où nous avons tenté le plus possible d’apporter un climat agréable en 
proposant des biscuits et du thé. Étant donné l’impossibilité d’avoir accès à l’ascenseur, nous 
avons choisi la classe la plus proche du rez-de-chaussée pour des questions de praticité et de 
confort.  

De plus, comme précisé dans la méthodologie, nous signifions aux interlocuteurs·trices que 
l’entretien ne durera pas plus d’une heure.  

Avant le début de chaque entretien, nous rappelons les considérations éthiques expliqués plus 
haut (chap. 2.3).  

2.5 MÉTHODE D’ANALYSE DES DONNÉES 

Nous avons choisi d’utiliser la méthode de l’analyse thématique (Braun & Clarke, 2006) lorsque 
tous les entretiens ont été réalisés et retranscrits. Nous avons pris le temps de relire chaque 
entretien pour nous familiariser à nouveau avec les données. Pour faire ressortir les éléments 
significatifs, nous avons réalisé une grille d’analyse avec des codes couleurs. Nous avons 
repris les quatre grandes thématiques sur lesquelles nous avons construit nos questions et 
rajouté un autre code couleur pour toutes les nouvelles thématiques qui ressortaient.  

 

3. ENJEUX ÉTHIQUES SPÉCIFIQUES  
Un des premiers enjeux de ce travail a été de trouver et de convaincre des familles de nous 
parler de leur quotidien ; de nous laisser entrer dans leur intimité familiale et de couple. Un lien 
de confiance, indispensable au partage de l’intime, a été créé afin qu’iels puissent déposer 
leur vécu, leurs expériences lors des entretiens. Nous avons rencontré les membres du comité 
de l’association Sur le fil. Très vite, iels nous ont questionné sur la confidentialité de leurs 
pair·e·s dans le cadre de notre TB ; nous leur avons donc proposé de garantir leur anonymat 
en utilisant des noms d’emprunt dans la rédaction de notre travail. Il est aussi apparu que nous 
devrions, pour certaines personnes, changer la profession occupée car trop reconnaissable.  

En parlant avec les familles et en partant de nos propres connaissances du travail social, les 
enjeux de la stigmatisation et de la discrimination nous sont apparus comme étant les points 
les plus importants. D’après Deans & Meocovic (2006) et Westwood & Baker (2010), outre la 
stigmatisation dans le monde social, cette stigmatisation existe même, selon certaines études, 
au sein des intervenants·es en santé mentale. En effet, même ces derniers·ères considèrent 
les patients·es souffrants·es de TPL plus dangereux·euses, plus manipulateurs·trices et 
développent ainsi plus de contre-attitudes, moins d’empathie et plus de rejet social à leur 
encontre. Il semble donc qu’il faille encore tenter de modifier les représentations 
stigmatisantes liées à ce trouble. 
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Un autre sujet soulevé par les familles est celui de l'autonomie du sujet, la capacité à gérer et 
contrôler sa propre existence. Il semble à première vue qu’un grand nombre de personnes 
souffrant de TPL rencontrent des difficultés d'autonomie. Toutefois, nous pouvons d’ores et 
déjà dire que chaque individu est différent et que les besoins en matière d'autonomie seront 
variables. Il faudra donc adapter l'accompagnement, le soutien en fonction de chaque 
personne. Ici, l’enjeu éthique du care intervient et se doit de proposer d’avantage d’autonomie 
aux personnes qui connaissent des situations de vulnérabilité ; de mettre fin à une situation 
bien souvent de codépendance entre enfants et parents (Tronto et al., 2013) mais aussi 
d’améliorer la qualité de vie de chaque personne inclue dans la relation.  

Le droit à la dignité d’avoir un TPL (Tortosa, 2008), autrement dit, le fait que des personnes 
souffrant de TPL ont une valeur inhérente égale à celle de toute autres personnes, est 
également d’une importance capitale pour les personnes concernées.  

 

4. APPORTS THÉORIQUES  
Dans cette partie théorique nous allons d’abord tenter de dresser un historique du TPL pour 
démontrer que ce n’est pas quelque chose de fondamentalement nouveau ou utilisé comme 
un terme « fourre-tout ». Nous ferons ensuite un état des lieux du dispositif genevois (suisse) 
en matière d’accompagnement du TPL. Nous expliquerons aussi pourquoi il existe différentes 
appellations du trouble. Finalement, nous parlerons de la population concernée et de ses 
problématiques pour enfin nous focaliser sur les familles vivant avec un·e proche souffrant de 
TPL.  

Nous allons aussi nous appuyer sur différents apports théoriques comme ceux de Martin 
Desseilles et al. (2014), ainsi que ceux d’Alain Tortosa (2008). 

Le Manuel du Borderline (Desseilles et al., 2014) a pour but d’aiguiller les professionnels, les 
patients·es ou les proches aidants·es dans l’appréhension de ce trouble. Un moyen d’essayer 
de comprendre le monde des personnes souffrantes de troubles de la personnalité limite. 
Comme le soulignent ses auteurs bien que le TPL soit enfin reconnu, il souffre encore de 
stigmatisation et d’idées reçues. Ce livre vient étayer, dans le milieu francophone, la théorie 
déjà existante. Il amène des réflexions, des outils, des points de vue sur l’expérience mais 
surtout de l’espoir, l’espoir de traitements adaptés efficaces, l’espoir d’une prise au sérieux et 
d’une déstigmatisation des patients, l’espoir d’un autre destin. 

Dans son ouvrage Alain Tortosa (2008), nous parle de la nécessité de l’évolution des 
mentalités autour du TPL. Son livre s’adresse, comme le précédent, aux professionnels·elles, 
aux proches et aux patients. Il veut s’adresser au plus grand nombre dans un ouvrage de 
vulgarisation pour tenter de comprendre et d’appréhender le TPL. Alain Tortosa (2008) met un 
accent particulier sur le droit à la dignité du patient. Il s’agirait de se sentir légitime d’exprimer 
sa souffrance et d’oser révéler le trouble psychique de proches et de la part du sujet. Comme 
il le dit, de la nécessité de faire son « coming-out » psychiatrique, quand bien même il en 
découlerait des inconvénients, des risques, mais aussi des avantages. 

Comme cité dans le chapitre « prise de contact et échantillons » (cf. chap. 2.2), après le groupe 
de parole nous avons fait émerger quatre thèmes qui nous sont apparus sortir le plus des 
conversations à ce stade de la recherche.  
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• La santé est définie par la Constitution de l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS, 
2024), depuis 1946 par : « La santé est un état de complet bien-être physique, mental 
et social, et ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou d'infirmité ». 

• La stigmatisation est définie par le Petit Robert (2024, p. 2436) comme étant : « action 
de dénoncer, critiquer publiquement quelqu'un ou un acte que l'on juge moralement 
condamnable ou répréhensible ». 

• L’isolement social est selon la définition de l’OMS (2024) : « une insuffisance de 
relations sociales ». 

• Le repas est défini par Wikipédia (2024) comme : « d'un point de vue sociologique et 
anthropologique, le repas n'est pas uniquement pensé comme un moyen de se 
rassasier, mais aussi comme une manière ritualisée de produire et d'entretenir du lien 
social ». 

Ces thèmes serviront de base pour la création de notre grille d’entretien et pour l’élaboration 
d’une première phase d’analyse. 

4.1 HISTORIQUE DU TPL 

4.1.2 ORIGINE 

Pour Townsend (2010), le terme “aliénation morale” est utilisé au XIXe siècle déjà, pour 
désigner des patients atteints de troubles de la personnalité. Mais pour Tortosa (2008), les 
premières personnes qui ont commencé à parler de l’état limite ont été des psychanalystes. 
En effet, l’expression apparaît, en 1884, empruntée à la littérature anglo-saxonne, sous le 
terme « the borderland of insanity » par le psychiatre américain Charles H. Hugues. (Trouble 
de la personnalité borderline, 2023). A cette époque, on assiste aux prémices de deux états 
qui naviguent entre normalité et psychose comme expliqué précédemment. Aujourd’hui, le 
terme s’est décliné dans le langage courant : borderline, fronterizos pour les Espagnols 
(Cancrini, 2009, p. 19), états limites, trouble de la personnalité limites, TPB, ou encore 
personnalité limite (Fourcade, 2011, p. 1).  

Mais c’est à partir de 1938 que le mot « borderline » est réellement employé pour désigner 
« un groupe de patients qui semblaient plus « malade » que des « névrosés » mais pas 
« suffisamment malades » pour être psychotiques (Tortosa, 2008, p. 62) lorsque le 
psychanalyste A. Stern devait faire des descriptions de certains sujets.  

Un peu moins de vingt ans plus tard, en 1952, Tortosa (2008) affirme que Wolfberg (1952) 
décrit la personne borderline comme ayant « des défenses plus primitives que le patient 
névrosé mais qui garderait un pied dans la réalité, contrairement aux personnes 
psychotiques » (p.62). 

C’est en 1980 que le terme fait réellement son apparition dans la version du DSM-3-TR 
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders). Dix ans plus tard, c’est dans la 
classification internationale des maladies [International Classification of Diseases (OMS, 
1993)] qu’il est évoqué. Il apparaît en tant que trouble de la personnalité émotionnellement 
labile.  

Il est nécessaire d’aborder l’étymologie du mot « personnalité » qui nous vient du latin 
« persona » afin de mieux comprendre toute la signification de ce terme. Dans l’Antiquité ce 
mot désignait le masque théâtral porté par les acteurs lorsqu’ils jouaient dans une pièce. Le 
mot s’est ensuite transformé pour définir une personne masquant sa personnalité véritable. La 
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notion de personnalité se définit comme étant « […] l’ensemble, habituellement stable et 
durable, des caractéristiques d’une personne, formé des traits apparents dans la vie 
quotidienne et touchant les domaines affectifs et comportemental. » (Kaplan et Sadock, 
(1998), cités dans Townsend, 2010, p. 596). 

Aujourd’hui, il est indispensable de tenir compte de l’origine ethnique, culturelle et sociale 
d’une personne pour émettre un jugement au sujet de sa personnalité.  

Marsha M. Linehan, psychologue américaine, est une référence sur la thématique du TPL. 
Diagnostiquée d’une schizophrénie dans les années 1960, cette dernière a ensuite révélé 
qu’elle souffrait de TPL. Lorsqu’elle doit décrire les personnes atteintes de ce trouble, elle dit 
qu’elles sont comme des personnes brûlées au 3ème degré sur nonante pourcent de leur 
corps dépourvu de peau émotionnelle. Elle aurait mis au point une des techniques les plus 
efficace et les plus prometteuse pour accompagner les patients. Il s’agit de la technique 
comportementale dialectique (Dialectical Behavior Therapy, DBT) qui sera explicitée plus en 
détail dans le chapitre 5.2. (Zerbini, 2022) 

4.1.3 LE TPL ET SES CARACTÉRISTIQUES 

Pour Tortosa (2008), la personne souffrante du TPL rencontre des difficultés avec la gestion 
des émotions. Nous entendons par là, celles qui sont ressenties et subies de la part d’autrui. 
Pour iels, il est difficile de traduire tous ces ressentis et de réagir de manière 
conventionnellement acceptable. En effet, les sautes d’humeur, l’impulsivité, les accès de 
colère, l’anxiété, les comportements parfois inadéquats peuvent entraîner des problèmes 
relationnels de par leur intensité. L’image de soi, souvent très négative peut aussi être 
remplacée par une image très positive et instaurer une instabilité certaine. Souvent, iels 
perçoivent le monde de manière nuancée ainsi que l’autre, selon un mode de pensée soit tout 
noir, soit tout blanc. Ce mode de pensée se nomme le clivage et fait partie d’un système de 
défense.  

Les conduites auto-agressives sont la réponse à une souffrance psychique excessive que 
seule la douleur peut apaiser et un appel à l’aide. C’est pourquoi, les personnes souffrantes 
présentent un risque de suicide important.  

Ces comportements ne laissent pas leur famille indifférente. Ce sont ces attitudes dont les 
symptômes font réagir les parents. C’est ce que nous allons expliquer dans le point suivant.  

4.1.4 L’IMPACT DES CARACTÉRISTIQUES DU TPL SUR LES PROCHES  

Selon Knuf (2014), parmi les conséquences des symptômes liés TPL, le sentiment d’abandon 
peut se caractériser par de la colère, des comportements auto-agressifs et des tentatives de 
suicide. En réponse à ces conduites, les proches ressentent eux-mêmes des souffrances 
peuvant être de nature physique et/ou psychique. Aussi, iels se sentent responsables et 
culpabilisent. Ils tentent de résoudre toutes les difficultés au risque de s’oublier et de vivre 
dans l’abnégation. La résultante de cette dynamique amène une relation de codépendance.  

En outre, cette culpabilité parentale, liée au diagnostic de leur enfant, peut trouver refuge dans 
différents questionnements :  

- Avons-nous donné assez d’amour ? 
- Notre éducation a-t-elle été suffisamment bonne ? 
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- Est-ce que nos propres comportements sont le déclencheur de ces moments de crise 
? (p.29).  

Les proches ont la sensation de subir des formes de manipulations de la part de leur enfant. 
D’après Knuf (2014), « les proches ont aussi souvent l’impression que la personne concernée 
se comporte volontairement d’une certaine manière pour les obliger à se comporter comme 
elle le souhaite (p.29). De plus, cette manipulation entraine une perte de confiance de la part 
des proches ainsi que de la colère. La résultante de ces comportements est une montée en 
symétrie avec un risque de renforcement des symptômes chez la personne souffrante du TPL.  

4.1.3 SITUATION EN SUISSE ET À GENEVE 

Comme mentionné dans le chapitre 1.1, lié à la question de recherche, pas moins de 4 à 6% 
de la population est concernée par ce trouble. Il existe à ce jour peu de structures adaptées 
pour l’accompagnement des personnes atteintes de ce troubles ainsi que pour les familles. À 
Genève, hormis le programme du Trouble de la Régulation Émotionnelle (TRE) et l’Association 
Sur le fil nous n’en avons pas trouvé d’autres. Ces points seront abordés dans le chapitre 5.2.  

K. Dieben (psychothérapeute au sein du TRE) (communication personnelle, 18 janvier 2024) 
précise qu’à Fribourg, il existe deux programmes distincts : E-Prisme qui est spécialisé dans 
l’accompagnement des personnes atteintes du trouble et E-motion qui se base sur les 
programmes Profamille + et Connexions Familiales© à l’usage des proches. Elle précise qu’à 
Lausanne, au CHUV il y a le secteur Jaspers qui est destinée aux patients présentant des 
troubles de la personnalité et de l’humeur. Cette section existe en ambulatoire et en hospitalier. 
Il n’existe pas d’accompagnement destinés aux proches qui souffrent de ce trouble-ci.  

Nous nous sommes penchées sur des travaux de recherche de 2015 de l’Office Fédérale des 
Assurances Sociales (OFAS) pour mieux comprendre la recrudescence de demandes auprès 
de l’AI pour l’octroi de rentes pour des raisons psychiques. Selon l’étude, l’octroi de rentes a 
augmenté de 6% en moyenne pour des jeunes âgés de 18 et 19 ans ces vingt dernières 
années. Ainsi, plus la demande s’effectue à un jeune âge et plus l’intégration sociale sera 
compliquée. Iels présentent plus de difficultés durant leur parcours scolaire et professionnel 
qu’iels abandonnent prématurément par rapport à ceux qui ne rencontrent pas de troubles 
psychiques. De plus, la demande de rente auprès de l’AI est souvent l’aboutissement d’un 
long périple auprès d’autres organismes tels que l’assurance chômage, l’hospice général, etc. 
Si la Suisse a recours à un bon système socio-éducatif, la problématique serait plutôt d’ordre 
dysfonctionnel que d’une pénurie d’établissement. Lorsqu’il est question ici de 
dysfonctionnement, il s’agit de comprendre notamment les formes d’exclusion dont ces jeunes 
ont été victimes. (Baer et al., 2009, OFAS, 2016).  

Selon le Centre d’information AVS / AI qui collabore avec l’OFAS (2023), l’assurance invalidité 
rentre en matière lorsqu’une personne atteinte dans sa santé est limitée de manière partielle 
ou totale dans l’accomplissement de ses travaux habituels. Cette atteinte doit être durable et 
peut être de plusieurs natures :  

- De nature physique. 
- De nature psychique ou mentale. 
- Qui provient d’une infirmité congénitale. 
- D’une maladie. 
- D’un accident. 
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L’instruction AI effectue ses analyses en se basant sur des informations médicales et du « code 
d’infirmité 646 » qui fait référence aux psychoses, névroses et troubles de la personnalité. Il 
ne suffit pas d’être atteint d’un trouble ou d’une pathologie pour obtenir des subventions.  

Selon une étude menée par la Confédération Suisse (2009) en matière d’analyse de dossiers 
pour invalidité pour des raisons psychiques, les résultats sont les suivants : dans les années 
1992 à 2006, la réadaptation n’était pas suffisamment prise en compte et les demandes de 
rentes AI pour ces troubles ont augmenté. Aujourd’hui, depuis la cinquième révision de l’AI, 
« la réadaptation prime la rente ». Cela signifie que l’AI essaie en premier lieu de permettre 
une réinsertion avant d’octroyer une rente.  

Avec le TPL, K. Dieben (communication personnelle, 18 janvier 2024), précise que les femmes 
ont tendance à demander plus d’aide et acceptent un soutien. Les femmes ont plus de 
comportement auto-dommageables ou tentent de se suicider et finissent dans le parcours de 
soin. Il semblerait que les hommes peuvent avoir des comportements plus hétéro-agressifs et 
sont rattrapés par la justice.  

4.1.4 ÉMOTIONS 

Ce chapitre a toute sa place dans ce travail puisque les émotions sont au centre de toutes 
interactions sociales. Pour Claudon & Weber (2009), elles sembleraient même être un point 
qui lierait le biologique au psychologique pour permettre de nous informer sur les aptitudes à 
penser et à communiquer. Ainsi, pour s’entretenir et communiquer avec les individus, les 
émotions sont présentes et indispensables. D’après Mikolajczak et al. (2020), « il a cependant 
été mis en évidence après des recherches menées à la fin du XXe siècle, que les émotions 
remplissent un ensemble de fonction indispensables à l’adaptation de l’être humain à son 
environnement » (p.1). On parle alors de compétences émotionnelles qui traduisent la 
capacité d’identifier ses propres émotions ainsi que celles d’autrui.  

Les cinq compétences émotionnelles de base 
 

 Versant intrapersonnel (soi) Versant interpersonnel (autrui) 

 Les personnes ayant des compétences émotionnelles élevées … 

Identification … sont capables d’identifier leurs 
émotions 

… sont capables d’identifier les 
émotions d’autrui 

Compréhension … comprennent les causes et 
conséquences de leurs émotions 

… comprennent les causes et 
conséquences des émotions 

d’autrui 
Expression … sont capables d’exprimer leurs 

émotions, et de le faire de manière 
socialement acceptable 

… permettent aux autres 
d’exprimer leurs émotions 

Régulation … sont capables de gérer leur 
stress et leurs émotions (lorsque 

celles-ci sont inadaptées au 
contexte) 

… sont capables de gérer les 
émotions et le stress d’autrui 

Utilisation … utilisent leurs émotions pour 
accroître leur efficacité (au niveau 
de la réflexion, des décisions, des 

actions) 

… utilisent les émotions des autres 
pour accroître leur efficacité (au 

niveau de la réflexion, des 
décisions, des actions) 

 
Tiré de : Mikolajczak et al. 2020, p. 7 
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Pour Luminet (cité dans Mikolajczak et al., 2020), une émotion se traduit comme un état 
relativement bref qui peut aller de quelques secondes à quelques minutes provoquées par un 
stimulus ou par une situation spécifique à laquelle va s’ajouter des modifications d’ordre 
cognitives, physiologique et comportementale d’une intensité fluctuante (p.15). 

Pour bien comprendre de quoi il est question, voici la définition donnée par Le dictionnaire Le 
Petit Robert (2024, p. 851) :  

État de conscience complexe, généralement brusque et momentané, accompagné de 
troubles physiologiques (pâleur ou rougissement, accélération du pouls, palpitations, 
sensation de malaise, tremblements, incapacité de bouger ou agitation) 

L’étymologie du mot émotion vient du latin e movere qui signifie « ébranler », « mettre en 
mouvement ». « L’émotion est avant tout mouvement. » (Apter et al., 2010, p. 10). Pour ces 
auteurs·trices, cela fait résonnance au mouvement pulsionnel freudien « où l’affect est 
envisagé comme un composant de la pulsion. » (Apter et al., 2010, p. 10)  

Une émotion est donc un phénomène à plusieurs facettes et pas seulement un ressenti. 
Lorsqu’on ressent quelque chose, le corps va se préparer à accueillir ces changements de 
plusieurs manières. Cela va s’effectuer au niveau de l’activité neuronale, de manière 
physiologique telle que l’accélération du rythme cardiaque, une modification de la posture, les 
pensées, les impressions du corps, l’expression au niveau du visage, etc. Selon Scherer (cité 
dans Mikolajczak et al., 2020) il existe cinq grandes dimensions pour catégoriser l’apparition 
d’une émotion (p.14). Pour mieux comprendre nous allons prendre l’exemple d’un chien qui 
aboie.  

La première renvoie aux pensées suscitées par la situation. La seconde renvoie aux 
modifications biologiques mentionnés plus haut avec l’augmentation du rythme cardiaque. 
La troisième dimension s’appelle les tendances à l’action ; dans cette situation c’est vouloir 
fuir. La quatrième concerne les modifications expressives et comportementales comme 
un sourcil levé, un geste ou un changement de posture. Enfin, la dernière renvoie à 
l’expérience subjective qui n’est rien d’autre que le ressenti (p.14).  

Il est difficile de distinguer correctement la différence entre une émotion et un sentiment. 
Cependant Damasio (2001) livre une définition qui permet de mieux cerner la différence :  

« Les émotions sont des actions. Certaines se traduisent par des mouvements des 
muscles du visage, comme des expressions faciales de joie, de colère, etc…, ou du 
corps, la fuite ou la posture agressive. D’autres se traduisent par des actions internes, 
comme celles des hormones, du cœur ou des poumons. Les émotions sont donc d’une 
certaine façon publique, on peut les mesurer, les étudier. Les sentiments, en revanche, 
sont privés, subjectifs. Ils sont ressentis par l’individu et lui seul. Il ne s’agit pas de 
comportements mais de pensées. » (Cité dans Lotstra, 2002, p. 74) 
 

Mais il faut prendre conscience qu’il n’y a pas que les émotions qui permettent de décrire nos 
états émotionnels ; les humeurs, les affects, les tempéraments sont indistinctement utilisés 
dans le langage courant qu’il soit verbal ou non verbal.  

Selon Mikolajczak et al. (2020), les humeurs ont une durée de vie relativement longue et 
peuvent persister de quelques heures à quelques jours. L’affect, reprend à la fois les émotions 
et les humeurs. Enfin, le tempérament est un peu comme une toile de maître où seraient 
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peintes les émotions provoquées par une situation donnée avec les prédispositions 
émotionnelles de la personne. 

Chaque culture a sa manière d’exprimer et de recevoir les émotions. Ce n’est pas pareil 
partout. Il y a plusieurs notions différentes lorsqu’on s’intéresse aux émotions de plus près. 
Cela diffère selon des caractéristiques bien précises pour savoir combien il y a d’émotions 
réellement et sur quelle base on s’appuie pour les répertorier et les lister. Selon Plutchik (cité 
dans Mikolajczak et al., 2020) il y a sept émotions de base qui ont été répertoriées et qui sont 
une tendance à l’action. Malgré des différences d’expression des émotions, ces dernières se 
retrouveraient dans toutes les cultures :  

Tendances à l’action et fonctions adaptatives de sept émotions de base 
 

Émotion Fonction 
adaptative 

Stimulus 
déclencheur 

Comportement Corrélat biologique 

Peur Protection Menace S’enfuir 

Le corps est paralysé l’espace d’un 
instant afin de laisser à l’individu le 

temps de décider de la réaction 
appropriée. Simultanément, le sang 
est dirigé vers les muscles afin de 

préparer l’organisme à la fuite.  

Colère Destruction Obstacle, injustice Mordre, frapper 

L’énergie est également dirigée 
vers les muscles, afin de décupler 

la force de l’individu et de lui 
permettre de se défendre 

vigoureusement.  

Tristesse 
Réinsertion / 

réflexion 

Échec, perte 
d’une personne 
aimée ou d’un 

objet 

Pleurer, appeler à 
l’aide 

La tristesse induit un ralentissement 
et une baisse de motivation pour les 

activités de la vie quotidienne, 
permettant de mesurer les 

conséquences de la perte et de 
réorienter ses buts.  

Dégoût Rejet 
Objet / substance 

immonde / 
personne nuisible 

Vomir, jeter au 
loin, rejeter du 

groupe 

Le dégoût s’accompagne 
fréquemment de nausées, ce qui 

refléterait une tentative primitive de 
rejeter les substances toxiques.  

Surprise Orientation 
Objet nouveau, 

soudain 
S’arrêter, alerter 

La surprise provoque un 
haussement des sourcils qui élargit 

le champ visuel et permet à 
l’individu de disposer de davantage 

d’informations sur l’événement 
inattendu.  

Joie Exploration Atteinte d’un 
objectif 

Sauter de joie, 
explorer 

La joie s’accompagne d’une 
inhibition des sentiments négatifs et 

d’un accroissement de l’énergie 
disponible. L’individu se donne des 
buts plus variés et accomplit avec 
plus de facilité les objectifs qu’il 

s’assigne.  

Amour, 
tendresse 

Affiliation, 
reproduction 

Présence d’un 
être cher 

Partager, prendre 
soin 

L’amour s’accompagne d’une 
sécrétion d’hormones propices à la 

confiance en l’autre et à la 
coopération.  

 
Tiré de : Mikolajczak et al., 2020, pp. 19-20 
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Selon Brand-Arpon & Ducasse (2021), Paul Ekman se réfère à une autre classification où 
apparaissent six émotions principales.  

Il existe huit émotions qui ont été mises en avant d’après son expertise dans le TPL. Il s’agit 
de la colère, la tristesse, la joie, la surprise, la peur, le dégoût, l’intérêt, la honte / la 
culpabilité. Ces dernières sont souvent distinguées dans la littérature scientifique 
internationale par « …leur expression corporelle, par leur besoin impérieux, et le message 
sous-tendant l’émotion (ou l’interprétation à l’origine des sensations corporelles) » (Marsha M. 
Linehan cité dans Brand-Arpon & Ducasse, 2021, p. 42). 

Mises ensemble, Brand-Arpon et Ducasse et en arrivent à neuf émotions qui sont ainsi décrites 
pour chacune d’elle :  

« Le type d’interprétation (ou sens donné à l’écart entre attente et réalité pour ce moment 
de vie) à l’origine de l’émotion ; les sensations corporelles (sur lesquelles le nom de 
l’émotion est imputé) l’élan de l’émotion : ce que les sensations corporelles nous 
poussent à faire sur le coup ; les nuances de l’émotion. Comme en peinture, chaque 
émotion est comme une couleur, et donc possède des nuances en fonction de son 
intensité. » (P. 43) 
 

Pour illustrer cette difficulté de traduire l’émotion ressentie, Victor Hugo disait dans Le dernier 
jour d’un condamné (1829, cité dans Apter et al., 2010, p. 9) : « Les mots manquent aux 
émotions. » 

C’est toute la complexité de cette notion qui va donner du corps à notre analyse.  

 

5. PROGRAMMES POUR LES PROCHES À GENÈVE 

En cherchant des informations sur le réseau genevois en matière de TPL, nous nous sommes 
rendues compte que peu de programmes spécifiques avaient été développés. Certaines 
associations étaient plus généralistes ou alors axées sur une autre pathologie psychique, 
comme celle de la schizophrénie par exemple. En menant nos recherches, nous avons trouvé 
un programme et une association destinés aux proches que nous allons vous présenter. 

5.1 ASSOCIATION SUR LE FIL 

L’association Sur le fil est une association qui a été créée par un groupe de proches ayant 
participé au programme proposé par les HUG, Connexions familiales © que nous présenterons 
par la suite.  L’objectif de l’association est de soutenir et d’aider les personnes qui ont un 
proche souffrant d’un TPL. 

L’association propose des groupes de paroles, « Au fil des mots », de façon régulière pour ses 
membres. Nous avons pu participer à l’un de ces groupes afin de présenter notre projet de 
recherche, rencontrer des familles intéressées à nous livrer leur quotidien et leur réalité pour 
faire émerger des thématiques pour nos entretiens futurs.  

Dans un deuxième temps, l’association met en place des conférences sur différents sujets 
ayant un lien avec le TPL. Nous avons pu participer à trois de ces conférences, à Genève, qui 
avaient pour thèmes : 
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1. « Trouble de la personnalité limite (TPL) : du diagnostic au traitement » présenté par 
le Pr. Nader Perroud.  

2. « Pratique de la pleine conscience » présenté Sophie Blin et Caroline Waeber, 
thérapeutes à l’Unité du Trouble de la Régulation Émotionnelle (TRE). 

3. « Le baiser d’Anubia » conférence sur le livre autobiographique, présenté par 
l’écrivaine suisse Dunia Miralles. 

Participer à ces conférences et à ces présentations nous a permis d’entrer en lien avec le 
comité de l’association ainsi qu’avec les parents. Cela nous a fourni un apport théorique et 
donné une vision d’ensemble du trouble. Ces rencontres ont été pour nous une réelle 
opportunité et un privilège.  

5.2 CONNEXIONS FAMILIALES© 

Connexions Familiales© est un programme destiné aux proches de personnes majeures 
souffrant de TPL. 

Il vise à aider l’entourage, à mieux appréhender le trouble et à acquérir des compétences pour 
améliorer la vie familiale lors de séances en groupe. Il se fonde sur la thérapie 
comportementale dialectique (TCD, ou DBT en anglais) qui est reconnue pour le traitement du 
trouble. (Dépliant HUG, Connexions familiales©, 2019). 

Marsha M. Linehan a développé la Thérapie Comportementale Dialectique (TCD) il y a environ 
30 ans. La TCD consiste en un mélange de psychothérapie cognitivo-comportementale (TCC) 
alliant, par exemple, la régulation des émotions et des approches pratiques comme la pleine 
conscience. Elle est composée de deux « modules », un engagement individuel avec un·e 
thérapeute et un engagement de thérapie groupale. 

Perry Hoffman et Alan E. Fruzzetti ont créé le programme Familiy connections program en 
2002 via le NEA-BPD (National Education Alliance for Borderline Personality Disorder) en se 
basant sur les travaux de Marsha M. Linehan et en l’élargissant au contexte familial. Ce 
programme est actuellement implanté dans 20 pays, dont la Suisse. 

À Genève, Connexions familiales© a lieu au sein du TRE (HUG) depuis 2017. Le TRE est 
dirigé par le Professeur Nader Perroud. Son équipe est composée de médecins psychiatres, 
de psychologues et d’infirmières spécialisées. Pour les familles, les proches, le programme 
est issu de la TCD. 

Le TRE accompagne aussi les patients·es souffrants·es d’un TPL. Il est composé de deux 
thérapies : la Thérapie Comportementale Dialectique (TCD) comme mentionné plus haut et la 
Thérapie basée sur la Mentalisation (TBM). Cette dernière consiste à « favoriser le 
questionnement actif afin de mieux comprendre son propre fonctionnement et celui d’autrui 
ainsi que les états mentaux qui les sous-tendent » (Hôpitaux universitaires genevois [HUG], 
Département spécialités psychiatriques, 2023). 
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6. RETRANSCRIPTION DES DONNÉES ET INTERPRÉTATIONS DES RÉSULTATS 

6.1 DÉMARCHE D’ANALYSE 

Pour la retranscription et dans un souci d’efficacité, nous nous sommes divisées les entretiens 
des quatre parents et celui de la professionnelle. Nous n’avons utilisé aucune aide ni aucun 
logiciel spécifique.  

Nous nous sommes appuyées sur les six phases de l’analyse thématique de contenu selon 
Braun & Clarke (2006).  

Nous n’avons pas eu de problème en ce qui concerne la qualité audio car nous avons à chaque 
fois pris soin d’effectuer un test audio lorsque le matériel était mis en place. L’appareil était 
installé sur un support éloigné de la table afin d’éviter les vibrations potentielles. 

Nous avons écouté chaque entretien au minimum deux fois pour être certaines de ne pas 
passer à côté de mots que nous n’aurions pas entendus dès la première écoute. Une difficulté 
majeure a surgi lorsque nous parlions en même temps ou que la parole était coupée par une 
autre. Cela a rendu la retranscription plus délicate.  

Toutes les personnes parlaient correctement le français et sans accent ; ce qui a facilité la 
retranscription. Durant cette phase, nous avions pour but de nous approprier les données. 

Lorsque cette première phase fut terminée, nous avons repris nos quatre thématiques de base 
citées dans le chapitre 4, puis nous les avons relevées dans les entretiens en utilisant un code 
couleur.  

Ce code couleur a été reporté au sein d’un document Excel (cf. annexe 1) comprenant les 
thématiques, ses sous-thématiques, ses codages et verbatimes associées. 

6.2 RÉSULTATS ET ANALYSE DES ENTRETIENS 

Dans cette partie, nous présenterons les résultats obtenus et considérerons ce qui ressort de 
ces entretiens. À l’issue de cette démarche il s’agira de répondre à nos questionnements de 
départ ainsi qu’aux objectifs que nous nous sommes fixés dans le chapitre 1.1 lié à la 
thématique de recherche.  

Au commencement, nous sommes parties d’un groupe de paroles dans le but de faire émerger 
des thématiques significatives afin de construire notre grille d’entretien (cf. annexe 2). A ce 
moment-là, quatre thématiques sont ressorties du groupe de personnes présentes. Au fil de 
l’analyse des entretiens, nous nous sommes rendues compte que ces quatre thématiques 
n’étaient pas les plus prégnantes pour les personnes interrogées. C’est alors que d’autres 
thématiques -auxquelles nous n’avions pas pensé- ont émergé et c’est cette découverte que 
désirons partager, dans une volonté de l’expliciter. L’émergence de nouvelles thématiques est 
au cœur de la méthode d’analyse choisie (Braun & Clarke, 2006), de nature éminemment 
inductive.  

C’est donc dans la phase de codage des entretiens que d’autres thèmes sont apparus. Parmi 
ces thématiques nous avons choisi de nous concentrer sur les cinq qui revenaient le plus 
souvent et qui nous ont semblé être les plus pertinentes pour les proches. Il s’agit des 
émotions, des proches-aidants, des responsabilités, de l’abnégation ainsi que des moyens 
stratégiques mis en place.  
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Voici un tableau qui récapitule ces thèmes ainsi que leurs sous-thématiques avec les pages 
associées.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Crédit : Mancino et Kritter 

6.3 LES ÉMOTIONS 

Dans ce chapitre nous avons décidé de distinguer émotions et sentiments. Mais à la vue de la 
richesse et de la complexité de ces deux thématiques et aussi de notre apport théorique déjà 
existant au point 4.1.4, nous avons choisi de ne traiter que la partie des émotions. 

Nous ferons ressortir la thématique des émotions en l’illustrant par des témoignages de leurs 
proches souffrant d’un TPL.  

6.3.1 PEUR 

Classée comme étant la première réaction face à un danger, cette émotion est ressortie dans 
tous nos entretiens.  

Voici quelques témoignages qui illustrent les peurs quotidiennes induites par le comportement 
de leurs proches.  

Dans cette situation, le parent A nous fait part de la peur qu’il ressent en imaginant le passage 
à l’acte de son enfant qui a des idées suicidaires. Il parle aussi des stratégies mises en place 
pour tenter d’éviter les mises en danger au sein du foyer :  

Parent A : « Je savais qu’elle avait un risque de passage à l’acte assez violent. 
Donc, je n’osais plus sortir. On a essayé de se relayer. J’attendais que sa sœur 
rentre de l’école pour vite aller à la Coop qui est en bas. J’ai dormi avec les serrures 
des fenêtres. Il n’y a plus de serrures aux portes. J’ai dormi avec les clés de la 
maison sous mon matelas. Toute la pharmacie a été mise dans un coffre avec un 
cadenas. On a peur tout le temps, quoi. » 
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Le Parent B vit une situation similaire avec sa fille. A un moment donné, la tension est telle 
que le Parent B se coupe de son réseau social pour pouvoir rester auprès d’elle par peur 
qu’elle passe à l’acte :   

Parent B : « […] Et hum il est arrivé un moment, avant de faire Connexions 
familiales où je voulais plus rien faire parce que je voulais jamais la laisser seule 
en fait. J’avais toujours peur qu’elle mette fin à ses jours. Donc en fait je voulais 
plus partir en week-end. Je voulais plus partir en vacances. Euh, je voulais plus 
sortir. Je voulais plus rien faire. Je, j’étais morte de peur. Qu’en la laissant elle 
mette fin à ses jours. » 

Le Parent C évoque la tentative de suicide de son enfant sans donner plus de détails. Il semble 
être paniqué par ce qui s’est passé ou aurait pu se passer :  

Parent C : « Et puis là il y a eu, pour répondre à votre question, tentative de suicide, 
je dirais. En tous cas, j’ai eu très peur. » 

6.3.2 TRISTESSE 

Les parents nous ont aussi fait part de l’émotion de tristesse face à certaines situations. De 
plus cette émotion est teintée d’un sentiment d’inquiétude. Ici, le parent nous parle du quotidien 
familial et du perpétuel ajustement de la dynamique familiale lié aux différences émotions 
vécues par leur enfant :  

Parent A : […] évidemment que nous on est tristes et inquiets mais on le cache 
tout est teinté de cette maladie tout […] et quand on voit les conséquences, ça fait 
très peur de se dire de toute façon si elle a décidé de mourir je ne pourrai rien faire 
c’est insupportable en fait ça nous met dans des états qui sont insupportables. » 

Le parent B évoque l’avenir de sa fille en s’appuyant sur les normes sociétales attendues et 
en réalisant qu’elles ne correspondent pas aux normes de cette dernière.  

Parent B : « Bah moi ça me brise le cœur de voir une jeune fille de cet âge 
enfermée dans sa chambre et pas avoir de vie. Parce que toutes ces années-là, 
elle les rattrapera jamais. C’est les plus belles années. Et elle les rattrapera jamais. 
Le 31, elle l’a passé toute seule, enfermée dans sa chambre. Elle a pas voulu 
manger avec nous. Ça c’est un truc qui me brise le cœur. Parce que c’est pas 
normal. » 

6.3.3 CULPABILITÉ 

Le sentiment de culpabilité n’est pas ressorti de manière significative de tous nos entretiens, 
en revanche il a été très fortement perçu avec le Parent D. Le fait que ce couple ait adopté 
leur enfant n’a certainement pas rendu la tâche facile ; cela a peut-être rajouté une difficulté 
supplémentaire aux exigences qu’induit la parentalité.  

Parent D : « Ou si ce n’est qu’on nous disait : « C’est vous les parents donc qu’est-
ce que vous faites, vous ? » pour bien nous culpabiliser j’trouve et ça c’est vraiment 
agaçant. Surtout quand on crie à l’aide et puis qu’on comprend pas. Moi j’trouve 
que c’est pas la chose à nous dire. » 
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6.3.4 DÉGOÛT 

Parmi les personnes interviewées, seulement deux nous ont relaté leur expérience face à un 
sentiment de dégoût. Cela concerne les proches dont l’enfant a pris un logement de manière 
indépendante. Pour le parent B, c’était un choc de réaliser dans quel état émotionnel son 
enfant était et l’impact direct sur son environnement. Le fait de constater l’état du logement de 
ses propres yeux, lui a fait prendre conscience de la réalité violente de la situation.  

Parent B : « […] quand on est arrivé dans son appartement je me suis fait violence 
pour pas éclater en sanglot. J’avais l’impression d’être dans un squat. C’était mais 
monstrueux. C’était mais immonde. J’peux pas vous dire, c’était immonde. 
Vraiment c’était mais j’ai dit c’est pas possible ma fille qu’elle vive là-dedans. » 

Pour le Parent D, c’est un sentiment similaire qui s’est fait ressentir face à l’état de l’ancien 
logement de son enfant. L’état d’insalubrité met en exergue une multitude de sentiments variés 
face auxquels il n’y a pas de réponse ; simplement un constat et une certaine prise de 
conscience.  

Parent D : « C’était une vraie cochonnerie. Je peux pas dire autrement. Bon moi 
j’avais même plus envie d’aller dans son logement tellement ça puait et c’était sale 
et argh ça me dégoute encore. Je sais pas comment elle faisait pour vivre là-
dedans. » 

6.3.5 COLÈRE 

Si nous avons pu relever un sentiment d’impuissance chez tous, force est de constater que 
pour deux parents, la colère a pu être exprimée.  

Parent D : « Bah moi je m’énervais facilement, ça c’est sûr. J’en avais ras-le-bol 
de tous ces problèmes. Pfiuuuu. Discuter, c’était compliqué. Donc le cadre qu’on 
avait mis bah de toute façon elle le respectait pas donc fallait toujours trouver 
encore des autres solutions, des autres solutions, des autres solutions. Il y a 
aucune solution qui marchait. Pour finir vous avez la tête comme ça. Vous avez 
l’impression que vous vous en sortirez jamais. Vous savez plus quoi faire. » 

 

Parent A : « Et puis à partir de la dépression, ça s’est compliqué forcément. Ce qui 
s’est compliqué beaucoup dans notre relation, c’est que j’ai pu moi aussi avoir 
beaucoup de crises de colère […] » 

6.3.6 JOIE 

Malgré des témoignages poignants et bouleversants, ce sentiment est apparu dans trois 
entretiens. Ce qu’il ressortait était un sentiment de joie, d’espoir et de gratitude de constater 
que leur enfant ne baissait pas les bras pour réussir sa vie professionnelle.  

Parent C : « C’est pour ça que moi non plus je veux pas fanfaronner avec ma fille 
et je suis heureuse qu’elle décide de poursuivre des études autant qu’elle voudra 
parce que si c’est une chose qu’elle peut faire sans trop de souffrance, hormis en 
période d’examen, hen ben tant mieux, c’est ça de pris sur la grisaille. » 
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Parent B : « Et chaque fois on s’emballe parce qu’on se dit : « Ça y est, elle a 
trouvé un truc, c’est bon, quelque chose qui lui plaît. » et puis elle est toujours 
super motivée […]. » 

Parent D : « Oui oui elle s’est, elle est très débrouille, elle est très, elle est bien 
dans son domaine. J’pense qu’elle est, qu’elle fait des bonnes choses, pis les 
enfants l’aiment bien. Elle a un bon contact euh voilà. J’l’ai bien élevée quand 
même. Il faut que je m’le dise de temps en temps. » 

6.4 PROCHE AIDANT 

Dans ce chapitre, nous avons relevé que la part du proche-aidant prend une place importante 
dans la réalité des familles. De nombreuses formes de responsabilités sont apparues et 
témoignent de tout ce qui peut impacter le proche-aidant dans son quotidien. Nous allons 
pouvoir présenter quelques récits qui témoignent de cette réalité.  

6.4.1 ISOLEMENT SOCIAL / SOLITUDE 

La réalité de la détresse de leur enfant a un impact significatif sur l’amenuisement de la 
sociabilisation familiale ou amicale. Ce qui peut à terme, amener à une forme d’isolement 
social.  

Parent C : « Mais ça, justement, aussi, j’en ai tellement invité d’amis que de ce 
point de vue-là, vous invitez beaucoup moins parce que vous ne savez jamais 
comment sera votre enfant. Alors ça, ça a un impact, je trouve, quand même sur 
la vie sociale. » 

Parent C : Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème parce que 
moi je voyais ça plutôt au niveau, plutôt qu’au niveau social, un peu au niveau 
médical. 

Le Parent B arrive à une forme extrême d’isolement, où il se retrouve à ne plus avoir de vie 
sur l’extérieur. Mais aussi, lorsqu’il reste à son domicile, il devient comme léthargique, ne fait 
plus rien et s’isole encore plus. C’est son conjoint qui lui fait réaliser la problématique. 

Parent B : « Moi non plus. Je faisais plus rien. J’allais plus voir mes copines. Je 
faisais plus rien. Et puis mon mari m’a dit : c’est plus possible. » 

6.4.2 FINANCE 

Pour certains, la situation médicale de leur enfant impose une réalité financière précaire qui 
impacte le quotidien, le travail, l’environnement familial et les aménagements nécessaires que 
cela incombe.  

Parent A : « Et donc, on a aussi un manque à gagner qui fait que moi, je travaille 
pour payer ses frais médicaux et c’est tout. Elle me ruine. » 

Parent D : « […] comme on était dans un quatre pièces, on n’était pas ici, on était 
dans le quartier mais, ils dormaient dans la même chambre donc c’était aussi 
compliqué à gérer parce que elle elle se manifestait en disant qu’elle avait d’autres 
besoins. On entendait bien mais on arrivait pas à trouver de solution. Bah 
déménager, bah on trouvait pas quelque chose qui était à notre mesure quoi. 
Financière aussi. C’était compliqué et puis bah voilà on a essayé d’aménager de 
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manière à ce que cela soit vivable pour chacun et puis bah elle était pas très 
collaborante donc c’était compliqué. » 

6.4.3 MANQUE DE SOUTIEN 

Pour une grande partie des proches, le manque de soutien a été relevé et exprimé. Cela est 
lié à plusieurs facteurs comme : le corps médical, les institutions diverses, d’ordre familial ou 
amical. Ce manque de soutien de la part des professionnels·les du monde médical se traduit 
par un défaut de reconnaissance de leur statut de proche aidant.  

Parent A : « Mais non on est seul. Y a même pas de reconnaissance qu’on est des 
proches aidants. » 

Parent D : « Avec toute la problématique de notre fille moi je me suis sentie, enfin 
je parle pour moi mais je peux dire nous, hein je pense pas que tu vas me 
contredire, on s’est sentis très seuls dans le sens où on nous a toujours renvoyé 
c’est vous les parents, c’est vous les parents. Ok oui mais là on est les parents 
mais on a besoin d’aide, bordel. » 

Parent C : « […] Mon sentiment d’impuissance totale, on se dit mais ça va pas du 
tout et personne peut nous aider et moi c’était plutôt ça le problème. » 

De plus, nous avons également relevé que certains parents évoquaient le fait de ne pas se 
sentir soutenus par leurs proches et par leur famille. Ce qui en ressort est aussi que peu en 
avaient parlé autour d’eux.  

Parent B : « Bah je pense que bon ma belle-mère a 93 ans. Ma maman va avoir 
80 ans. Et c’est des choses qui les dépasse en fait. Elles comprennent pas. Ma 
maman elle pense que c’est comme quelqu’un qui fait une grosse dépression et 
voilà elle est pas bien, elle est sous anti-dépresseur voilà. Mais on a pas été dans 
le détail. Elle ne sait pas qu’elle s’est scarifiée. Elle ne sait pas qu’elle fumait des 
joints. On les, on les préserve. Voilà. On va pas leur dire des choses qui vont les 
faire complètement paniquer mais du coup elles comprennent pas. C’est clair. 
Elles sont au courant mais elles comprennent pas [...] Alors moi je suis fille unique 
et euh mon mari a un frère donc le frère il est aussi au courant mais ils s’entendent 
bien mais ils sont pas proches. Ils vont se voir deux fois par an et voilà. Du coup 
ils ont jamais parlé ensemble […] Moi j’en avais parlé avec ma belle-sœur mais les 
deux frères en ont jamais parlé. Et puis la famille plus éloignée, les tantes, cousins-
cousines, tout ça, ils sont pas au courant. » 

Parent D : « Non parce qu’on en a pas parlé. Après, ma mère elle comprenait pas 
pourquoi elle avait ses comportements. On a très peu parlé. » 

Parent D : « Donc on a pas vraiment senti de soutien par rapport à notre famille je 
veux dire. Bah ils savaient pas […] Donc voilà. Après, ils nous ont soutenus par 
rapport à l’adoption mais par rapport à borderline bah personne le sait. Pour 
l’instant. » 

6.4.4 SANTÉ 

Selon l’American Psychiatric Association (APA, 2013), les personnes qui souffrent du TPL 
présentent fréquemment un ou plusieurs troubles associés physiques ou psychiques 
(comorbidités). Très souvent c’est l’accumulation de ces comorbidités qui poussent les 
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patients à consulter en premier lieu. Il peut s’agir de troubles de l’humeur, de troubles anxieux, 
de troubles addictifs ou encore de troubles des conduites alimentaires. Cette liste n’est pas 
exhaustive. Avec le TPL, certaines personnes concernées peuvent somatiser et générer un 
climat sanitaire qui peut être anxiogène pour les proches. Ces derniers accumulent souvent 
une grande fatigue et des tensions internes. Nous en parlerons dans le chapitre lié aux 
stratégies (chap. 6.2.5) des moyens mis en place par les proches pour se préserver et prendre 
soin d’eux.  

Parent C : « Et puis, c’est clair, il y a quand même beaucoup de fatigue. Jusqu’à 
ce que j’apprenne un peu à récupérer. Parce que quand votre enfant ne dort pas, 
pis si vous ne savez pas où il est […] » 

Parent C : « Oulala, j’étais fatiguée. Je pense que je récupère seulement 
maintenant parfois je me dis parce que depuis que je suis retraitée, j’ai une espèce 
d’immense fatigue qui sort. Il y a des jours où je ne pourrais faire que dormir. » 

Parent D : « Et, si je dois parler pour moi, au niveau de ma santé, euh bah moi 
c’était difficile au travail, j’étais très fatiguée. » 

Parent B : […] « J’ai jamais pris de médicament à part des trucs aux plantes pour 
essayer de me décontracter pour dormir. » 

Parent A : « Donc heu non, moi je prends des antidépresseurs et je prends des 
médicaments pour dormir. » 

6.4.5 COUPLE 

Ici il est question de la dynamique de couple qui permet de se soutenir face aux difficultés du 
quotidien familial. Un parent nous a fait part de la complexité de maintenir une relation de 
couple saine et durable tout en ayant un enfant atteint du TPL.  

Parent A : « En fait, je peux quasiment plus voir mon conjoint parce que j’ai mes 
enfants depuis le mois d’octobre H24, toute seule, tout le temps […] On n’a plus 
jamais de moment où on peut se voir. Puis c’est vrai que au niveau de l’impact sur 
les relations, avoir une relation de couple avec une jeune fille borderline qui est 
H24 à la maison, soit au lit parce qu’elle est mal, soit en rave à moitié défoncée, 
ça le fait moyen. » 

Un des parents interrogés nous a décrit leur relation de couple comme étant très soudée 
malgré la difficulté.  

Parent D : « Depuis 40 ans. Donc on est resté très soudé. Et y a pas eu vraiment 
de, de conséquence par rapport à notre couple, notre relation. On, on a fait en 
sorte de toujours se parler, de toujours dire des choses. Donc euh du coup, ça 
nous a aussi aidé à, à supporter la douleur. Euh après, il y a eu un moment donné 
où on s’est quand même rendu compte qu’il fallait quand même faire attention que 
on s’transmet les douleurs aussi et pis c’est peut-être pas toujours très bien. Donc 
faut trouver l’équilibre mais, mais on s’est promis que ça casserait rien entre 
nous. » 

Dans le cas du Parent B, la relation est durable et soutenante malgré le fait qu’il y ait eu des 
fluctuations dans leur dynamique.  
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Parent B : « Et puis bah en fait là je pense que oui avec mon mari c’était vraiment, 
on s’éloignait en fait. On s’éloignait par ma faute parce que je voulais plus rien faire 
et en fait lui il voyait, il prenait tout ce problème d’une manière différente. » 

6.4.6 FAMILLE 

Nous constatons que le noyau familial est une entité extrêmement importante qui est 
naturellement fragile. Dans les situations vécues par les proches, la dynamique familiale est 
d’autant plus précaire en raison de la problématique du TPL et de ce qui en découle.  

Parent D : « Là, la problématique c’est que la famille est cassée. J’ai plus le droit, 
je dois considérer que j’ai deux enfants euh, comment ce qu’on dit, uniques, et on 
peut plus faire des réunions de famille tous ensemble parce qu’elle veut pas voir 
son frère. » 

Parent B : « On pouvait plus lui parler elle prenait tout mal, et puis surtout ce qu’elle 
faisait tout le temps c’est qu’elle se mettait dans sa bulle et elle elle elle était plus 
là quoi. Et c’était, ça c’est horrible parce qu’en fait on est quatre autour d’une table 
et elle elle est là. » 

Parent C : « Et là, tout à coup, tout ça volait en éclats, mais alors à fond, puis elle 
ne pouvait pas rester. Donc, d’abord, j’essayais de la forcer, on voit vite que ça a 
pas marché. Puis après, on apprend, à Connexions familiales, qu’il y a des choses 
sur lesquelles c’est pas très utile de, d’insister ou de s’accrocher, est-ce que c’est 
vraiment essentiel ? Puis elle ne voyait pas le but de ça, mais c’est vrai que ça 
gâche beaucoup l’idée qu’on se fait d’un repas familial, une envie qu’on a d’être 
là. » 

Le Parent A exprime quel point la dynamique familiale est calquée sur l’état psychique de leur 
enfant. L’existence des crises donne le tempo de la vie de famille.  

Parent A : « On vit à leur rythme c’est ce que je disais et ça c’est quelque chose 
qui est vraiment ressorti à Connexions, quand la porte s’ouvre que ça soit eux qui 
arrivent ou nous qui rentrions, tout de suite on a heu, on prend la température et 
genre si notre proche va bien la soirée va être légère, sympa on fait un apéro, 
Sophie toute nickel, tout le monde raconte sa journée si on sent que Chloé est… 
tout le monde se calme. » 

6.5 RESPONSABILITÉ (ÉTAT SOCIAL DROIT/ ÉCONOMIE) 

Dans ce chapitre, nous allons présenter des récits qui se basent sur les devoirs que nous 
avons par rapport à des normes, des lois ou des conventions sociales. Selon le Larousse 
(2012, p. 949), une responsabilité est définie comme une « Obligation ou nécessité morale de 
répondre, de se porter garant de ses actions ou de celle des autres. » 

6.5.1 DEVOIR 

Dans cette partie nous présenterons et analyserons des témoignages dans lesquels les 
proches sont tenus par la loi et la morale en tant que parent comme le définit le Larousse, un 
devoir est une « Obligation particulière imposée par la morale, la loi, un règlement, les 
conventions sociales, etc. ; tâche à accomplir, responsabilité, charge. » 
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Parent D : « […] parce que moi j’avais beaucoup de charges en fait. Il y avait les 
en…, il y avait mon travail, moi, il y avait les enfants qu’il fallait quand même suivre 
même s’ils sont ados – vous en avez, vous savez comment c’est – et il y avait mon 
mari, quand même pas l’oublier, pis y avait ma belle-mère et mes parents. J’étais 
seule, on était seuls à s’être occupés, bon maintenant ils sont décédés mais il y 
avait toutes ces personnes à porter. » 

Parent B : « C’est très dur de vivre au quotidien avec votre enfant comme ça parce 
que, bah parce que vous vous sentez complètement inutile, vous êtes là pour elle 
et puis vous pouvez rien faire d’autres. Et puis on a envie, on a envie parce qu’on 
sait bien qu’on sera pas là tout le temps pour elle et on a envie qu’elle devienne 
indépendante, qu’elle puisse avoir un travail, qu’elle puisse avoir une vie pour que 
le jour où on est plus là, elle puisse se débrouiller toute seule et être bien. » 

Tous les parents sont concernés et impliqués par les devoirs auxquels ils sont contraints. 
Néanmoins, si certains ont pu l’exprimer, chez les autres ce sont les actes parentaux qui 
illustrent clairement ce sujet. Ainsi, ils figurent de manière sous-jacente dans les entretiens par 
toutes les actions entreprises pour leur enfant.  

6.5.2 OFFRES INSTITUTIONNELLES 

Ici, nous allons parler de la réalité institutionnelle pour les personnes atteintes d’un TPL et qui 
impactent les proches. Dans presque tous les entretiens c’est un élément qui est ressorti. Pour 
le Parent B, les structures professionnelles adaptées manquent.  

Parent B : « Bon après ce qu’il manque le plus c’est des structures où les 
personnes malades pourraient remettre gentiment le pied à l’étrier, des choses 
comme ça ; où ils pourraient faire leur métier ou ce pourquoi ils ont fait des études 
gentiment parce que là même à mi-temps elle est incapable de reprendre un 
travail. Et qui va vous donner un travail une demi-journée par semaine. Enfin il n’y 
a pas ce genre de structure adaptée. Voilà, c’est ce que j’aimerais pour ma fille. » 

Le manque de structure pour faire le relais pour les proches est une réalité dont on ne mesure 
pas la difficulté. Les proches ne savent souvent pas quel professionnel contacter. Aussi, le 
réseau est méconnu et par conséquent, mal ou pas assez exploité.  

Parent C : « Puis nous, on voit dans l’association, il y a souvent des gens qui nous 
demandent, « mais nous on fait quoi, on contacte qui ». Et il y a peu, de gens 
compétents. Ça, ça sera une de nos tâches d’arriver à établir une liste de gens 
avec qui travailler. » 

Pour ce parent, l’expérience montre qu’à un certain âge il est possible de trouver une offre 
institutionnelle qui n’était pas en lien avec le TPL (pas encore de diagnostic à ce moment mais 
avec des problèmes familiaux). Ici, le parent est parvenu à trouver une institution auprès des 
services sociaux ; l’enfant était alors mineure.  

Parent D : « Ça été compliqué de lui dire « euh c’est ou tu pars ou restes mais tu 
respectes les règles qu’on t’a données. » Ça, ça été très dur. Mais il a fallu tenir ce 
qu’on avait construit ensemble. Alors là les services sociaux nous ont aidés. » 
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6.5.3 MILIEU MÉDICAL 

Ici, nous allons faire émerger la réalité des proches face aux professionnels de la santé et du 
décalage vécu. Le manque de compréhension et de connaissance du TPL a souvent mis en 
difficulté les proches. Dans une verbatime, une structure va être mentionnée. Il s’agit du Centre 
Ambulatoire de Psychiatrie et Psychothérapie Intégrée (CAPPI) qui œuvre en faveur des 
adultes et des jeunes adultes dans une visée de soins en psychiatrie.  

Parent A : « Oui. Ou il disait clairement, même dans les professionnels de la santé, 
les gens savent pas ce que c’est que le trouble borderline. Bah voilà, la réalité, 
c’est ça. Et c’est ça partout. Donc même dans les hôpitaux, vous voyez, là, je suis 
venue avec ma gamine en overdose en disant elle est borderline. Ouais, mais elle 
a des projets, elle rentre, elle est bien. » 

Parent C : « Et après, il y a eu aussi des crises […] C’est toujours beaucoup 
retourné contre elle sous forme, ben ouais, de beaucoup de scarifications […] Elle 
voyait cette psy, et après la première hospitalisation, elle a été prise en charge par 
le CAPPI. Et donc, ça se traitait un peu là. Puis là, moi, j’ai essayé vraiment 
beaucoup de m’intéresser, mais on est coupé par le monde médical. Beaucoup, 
c’est-à-dire que si l’enfant ne veut pas, et souvent, quand il est en crise, il ne veut 
pas […] Donc, on n’arrive pas à obtenir d’infos sur ce qui se passe. Ils rentrent 
avec des médicaments, des ordonnances, de quoi se suicider trois fois par 
semaine, et on n’a aucune idée de ce qui se passe. Moi, ça, c’était très dur. » 

6.5.4 PASSAGE À L’ÂGE ADULTE 

Cette partie est assez révélatrice de la réalité des parents lorsqu’ils ont un enfant qui vient 
d’avoir la majorité. A ce moment-ci, ils se retrouvent face à des professionnels de la santé qui 
ne leur donnent plus d’informations. Ils doivent continuer leur rôle de parent sans avoir 
d’informations sur ce qu’il se passe hormis si leur enfant accepte de leur relater la situation.  

Parent A : « A 10h, elle a fait bloquer les visites. Elle s’est fait passer en 
confidentialité. Donc, elle m’a dit, je ne veux plus de visite […] En fait, le lendemain, 
quand j’ai appelé pour avoir des nouvelles, ils m’ont dit, elle nous a donné 
l’autorisation de vous parler. » 

Parent B : « Parce qu’après je me suis dit je la retrouve SDF sur un trottoir et je 
sais même pas qu’elle y est. Voilà, étant donné qu’elle est majeure, on vous dit 
rien. » 

6.5.5 LOI / AUTONOMIE 

Le fait que la situation professionnelle des enfants soit fragile ou impossible est une réalité 
auxquelles les parents essaient de faire face au mieux. La majorité des personnes interrogées 
pensent à l’avenir de leurs enfants pour leur permettre d’obtenir le plus d’indépendance 
possible avec ou sans aide subsidiaire. Toute personne étant à la fois vulnérable et autonome.  

Parent B : « […] l’AI lui avait trouvé un petit job dans une crèche. Elle y a été le 
lundi, ça s’est super bien passé. La directrice était super contente. » 

Parent C : « Voilà l’autre chose hyper importante, il faudrait qu’il y ait des 
formations ou des… du travail, des employeurs adaptés parce qu’ils ont tous un 
niveau…ils atteignent tous un niveau de stress heu… énorme, très vite. Leur seuil 
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est beaucoup plus bas et si on va au-delà, c’est vraiment la souffrance. C’qui fait 
que la plupart abandonnent leur formation ou leur profession. » 

6.6 ABNÉGATION 

Dans ce chapitre, nous parlerons d’une attitude ou d’un état qu’un proche peut adopter pour 
le bien de son enfant, en mettant ce dernier au centre et en s’oubliant soi-même. On parle 
alors de sacrifice personnel vécu par les proches. Pour réellement comprendre tout ce que 
cela implique, nous allons nous appuyer sur une définition de l’abnégation du Petit 
Robert (2024, p. 6) : « Sacrifice volontaire de soi-même, de son intérêt. »  

6.6.1 METTRE L’AUTRE AU CENTRE 

Pour le Parent A, sa vie tourne autour de son enfant dont la condition impose des 
aménagements familiaux conséquents, auxquelles l’entièreté de la cellule familiale doit 
s’adapter.  

Parent A : « Du coup, j'ai appris à faire en sorte que son environnement soit le 
moins stressant et le moins émotionnel possible pour elle. Mais du coup, pour 
nous, ça nous coûte énormément. Quand je dis « nous », c'est parce qu'il y a sa 
sœur qui vit avec […] C’est-à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de 
nos émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu’elle ça la fasse 
péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, mais finalement, c’est 
infernal. Parce que tant qu’elle est à la maison, personne ne peut pleurer, personne 
ne peut dire ce qu’il pense. » 

Dans cette exemple-ci, le Parent B se rend disponible pour son enfant pour l’accueillir et 
l’accompagner à son retour d’hospitalisation malgré les craintes et les difficultés.  

Parent B : « Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce que tu 
es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ? Parce qu’ils disent que je 
peux rentrer à la maison seulement si vous êtes d’accord et puis moi je veux plus 
rester là. » Et puis moi j’ai dit : « Mais bien sûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun souci. » 

Malgré le fait que l’enfant du Parent D soit majeur, il reste au centre des préoccupations 
parentales afin de lui garantir le plus possible un avenir professionnel assuré.  

Parent D : « Elle a arrêté l’école et puis elle a trouvé du travail parce que comme 
on a tous toujours été derrière elle, parce que voilà, le projet des parents c’est 
quand même un enfant puisse être autonome puis bah sans un papier vous faites 
quoi aujourd’hui ? Donc euh voilà elle a pas de papier et voilà. Ok, je lui ai dit, tous 
les chemins mènent à Rome. T’as choisi un chemin plus difficile, plus long, 
pourquoi pas. » 

6.6.2 SACRIFICE PERSONNEL 

Dans cette partie, le témoignage de ce parent a été très fort et très poignant. C’est sûrement 
le seul dont le sacrifice personnel ressort de la sorte.  

Parent A : « C’est-à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu’elle ça la fasse péter 
un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, mais finalement, c’est infernal. 
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Parce que tant qu’elle est à la maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut 
dire ce qu’il pense. » 

6.6.3 PARENTALITÉ 

Ici, la notion de parentalité vécue par ce Parent témoigne de sa disponibilité sans faille pour 
son enfant. Nous retrouvons ici le thème vu auparavant de « mettre l’autre au centre »).   

Parent B : « Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce que tu 
es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ? Parce qu’ils disent que je 
peux rentrer à la maison seulement si vous êtes d’accord et puis moi je veux plus 
rester là » Et puis moi j’ai dit : « Mais bien sûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun souci. » 

Ici, le Parent D, tente de garder son rôle de parent et de grand-parent au plus proche de son 
enfant en mettant le lien au centre.  

Parent D : « On essaye de tout faire pour garder le lien et reprendre du lien. La 
remettre en confiance hé voilà je pense que quand elle aura repris confiance peut-
être elle nous laissera aussi un peu plus l’aider par rapport à sa fille. » 

Le Parent C exprime ressentir du rejet de la part de son enfant lorsque cette dernière refuse 
le repas préparé. Nous pouvons émettre l’hypothèse que pour le Parent C, la nourriture est 
une expression de son amour qui lui est refusé.  

Parent C : « Le rejet total, une mère, déjà, on prépare à manger, on se donne la 
peine, enfin voilà, c’est bien qu’c’est de l’amour en principe qu’on donne avec la 
nourriture, et tout ça rejeté, qu’elle aurait voulu autre chose sans savoir vraiment 
quoi. Donc ça veut dire que si elle ne sait pas quoi, on ne pourra pas lui donner. 
C’est encore pire, c’est le double rejet, elle ne veut pas ce qu’on lui donne, elle ne 
veut pas dire ce qu’on pourrait lui donner pour que ça aille mieux. » 

6.7 STRATÉGIES 

Dans cette dernière partie de notre analyse, nous allons présenter les stratégies mises en 
place par les personnes interrogées pour faire face aux problématiques de leur enfant. Il y a 
plusieurs moyens qui ont émergés ; que cela soit des moyens humains, personnes, milieu 
associatif, matériel (lectures) ou encore animal. Chacun a réussi à nous parler de ce qui a 
fonctionné pour lui-même.  

6.7.1 ASSOCIATION 

La relation de soutien que les personnes interrogées ont pu développer avec l’association est 
unanime chez trois Parents. Pour eux, l’Association Sur le Fil est un endroit rassurant sans 
jugement et où les parents se retrouvent et se comprennent. Il n’y a pas d’autres endroits qui 
existent pour ces parents en quête de réponses, de présences rassurantes et de partages 
d’expériences communes.  

Parent B : « Nnn bah voilà moi je dirai que mon plus gros soutien c’est les gens du 
comité de l’Association avec qui on a créé ça et que on est devenus amis. C’est 
vrai que quand on se voit, c’est pareil, on peut se parler, on se comprend, personne 
ne juge et tout le monde sait de quoi on parle et puis voilà. Ça ça fait aussi du 
bien. » 
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Parent C : « Puis nous, on voit dans l’association, il y a souvent des gens qui nous 
demandent, « mais nous on fait quoi, on contacte qui ». Et il y a peu, de gens 
compétents. Ça, ça sera une de nos tâches d’arriver à établir une liste de gens 
avec qui travailler. » 

Parent A : « Parce qu’à part les gens qui ont fait connexion ou qui sont dans 
l’association sur le fil, personne ne vit ce que je vis. Personne. Et c’est un sujet 
hyper tabou. » 

6.7.2 SE DOCUMENTER 

Le fait de se documenter de la part des parents a été induite dans les entretiens mais c’est le 
parent D qui en a parlé de manière très claire. C’était un moyen facilement accessible pour les 
parents dans le but de trouver des réponses. Cette manière de procéder a été décidé de 
manière personnelle et individuelle dans un premier temps.  

Parent D : « Et ma femme, elle lit beaucoup. Par rapport au trouble de la personne 
par rapport au trouble borderline. On en parle aussi beaucoup. Ça nous a donné 
des, peut-être, je dirai des outils pour euh que d’abord qu’on se sent mieux par 
rapport à cette maladie, trouble et, et qu’on puisse aussi adopter une attitude par 
rapport à elle qui puisse aussi lui rendre euh je dirais plus…plus confortable, plus 
aisée. » 

Pour le Parent A, la documentation et la recherche d’informations se sont déroulées dans le 
cadre d’une conférence organisée par l’Association.  

Parent A : « Les données de l’époque, c’était que c’étaient des patients qui étaient 
inguérissables. C’était une maladie incurable. Alors que maintenant, on sait que 
ça évolue avec le temps, c’est le bon pronostic. Mais dans la, j’étais à la conférence 
du docteur heu Perroud. » 

6.7.3 DEMANDER DE L’AIDE 

Parmi toutes les personnes interrogées, toutes sont parvenues à demander de l’aide auprès 
d’un·e spécialiste afin de suivre une psychothérapie. Certain·e·s ont pu bénéficier du soutien 
de leur conjoint·e pour effectuer les démarches.  

Parent B : « Mon mari m’a dit c’est pas possible, il faut que tu ailles voir quelqu’un 
etc. Et j’ai pris rendez-vous avec une psychiatre qui faisait partie des psy réunis. » 

Parent D : « Bah moi j’étais en thérapie donc je discutais beaucoup avec mon psy, 
d’elle, donc je faisais pratiquement que ça quoi et puis bon euh il m’donnait 
quelques outils pour par rapport à elle, par rapport à, à ma relation euh avec elle 
et pis j’essaie de les appliquer […] » 

Parent C : « […] parce que moi, j’ai eu une autre chance, c’est d’apprendre par un 
ami psy qu’il existait ce cours Connexion familiale pour les proches. Parce que 
j’avais parlé de mes soucis, j’avais dit « Borderline, qu’est-ce que c’est ? » 
Évidemment que j’avais regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je 
me disais « Avec ça, qu’est-ce qu’on fait ? » Puis un ami qui travaillait, un ami psy 
qui travaillait aux HUG m’envoie le lien et je me suis inscrite. » 
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Parent A : « Oui. Moi, je suis suivie. J’ai une psychologue qui est merveilleuse, qui 
me donne plein de…Je suis suivie depuis pas mal de temps. » 

6.7.4 PROGRAMME 

A ce stade-ci des entretiens, presque toutes les personnes rencontrées ont pu bénéficier du 
programme « Connexions Familiale ». Il y a un parent qui s’est inscrit et qui a attendu de 
pouvoir suivre le programme. Les trois Parents qui l’ont suivi ont pu dire que cela a été d’un 
grand soutien pour mieux comprendre et accompagner leur enfant.  

Parent A : « Avec Connexion oui j’ai appris à créer le climat le plus propice à ce 
qu’elle reste calme à ce qu’elle ne soit pas envahie par nos émotions ou si elle est 
débordée par les siennes voilà d’être curieuse « qu’est-ce qui se passe, est-ce que 
tu veux qu’on en parle de quoi tu as besoin » de la musique un peu relax de rien 
lui demander de lui dire juste je suis là si tu as besoin et puis à des moments 
d’accepter que c’est juste l’impuissance c’est comme ça. » 

Parent D : « On a fait notre demande et elle a été acceptée. » 

Parent B : « Et ils lui ont remis une brochure de Connexions familiales pour les 
proches. Et […] elle m’a dit : « Tiens ils m’ont donné ça mais si tu veux, tu peux 
mettre à la poubelle. » Ok. Et j’ai regardé ce que c’était et bah ça m’a intéressé et 
ma fille aînée m’a dit : « Moi aussi ça m’intéresserait, j’aimerais bien faire aussi. » 
C’est un peu compliqué parce que ma fille aînée elle habite à Lausanne, enfin à 
Puilly. Et puis on a dit on s’inscrit, on verra bien. On s’est inscrite toutes les deux 
et en fait c’était le, c’était la deuxième fournée je crois, la deuxième session qu’ils 
faisaient. On était trente. J’aurais jamais pensé qu’on serait autant. Et voilà. Cela 
nous a fait énormément de bien. On a compris beaucoup de choses. » 

Parent C : « On m’a acceptée dans le cours suivant, je pense que c’était le 
deuxième ou le troisième. Il venait d’être créé. Donc elle, elle a pu commencer sa 
thérapie et moi, on m’a ouvert les yeux en même temps. » 

6.7.5 MÉDIATION ANIMALE 

Nous n’aurions pas imaginé exploiter cette facette parmi les moyens existants ; il s’est avéré 
qu’un seul Parent nous en a fait part et il nous a semblé suffisamment significatif pour le relever 
et le mettre dans la liste des stratégies. L’animal a été le facilitateur qui a permis de renouer 
les liens entre l’enfant et le Parent.  

Parent C : « Maintenant, là, c’est vrai que ça a aussi facilité un animal. Je pense 
que c’est un truc très très bien pour ça. Ça a permis aussi beaucoup de renouer le 
contact, de parler de l’animal. Ça nous fait parler de nous, mais c’est un moyen 
de, d’engager la communication. Et avec sa sœur aussi, ça a énormément, ça fait 
trois ans qu’on est là maintenant ce chien, et heu... Ça a renoué vraiment la famille. 
En plus de la thérapie. C’est fou. Maintenant, le lien est très très bon. » 
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6.8 CONCLUSION DE L’ANALYSE 
Au moyen de ce chapitre analytique, nous avons pu mettre en évidence des éléments concrets 
qui reflètent le quotidien de quatre parents. Parmi les données qui sont ressorties, nous avons 
constaté que suivant les thématiques, tous les parents ne se sentaient pas concernées. Nous 
n’avions, avant ce travail, pas imaginé récolter des avis unanimes. En effet, c’est la singularité 
de chaque parent qui a été mise en avant. Le contexte de chacun a donné une dimension 
propre aux entretiens indépendamment du fait que le parent vive ou non une période de crise 
avec son enfant.  

Afin de rédiger une synthèse de cette analyse, nous allons comparer les objectifs détaillés 
dans le chapitre 1.1, liés à la question de recherche, et les éléments récoltés par le biais des 
entretiens. 

Concernant notre premier objectif qui consistait à donner la parole aux familles, toutes les 
personnes interrogées ont pu s’exprimer et nous raconter leur situation. Dans la phase de 
récolte de données, des proches nous ont, à maintes reprises, sollicitées pour participer aux 
entretiens. Au vu du nombre important de demandes, nous avons choisi de ne pas toutes les 
satisfaire ; dans un souci de qualité plutôt que de quantité. Cela illustre très bien le besoin 
qu’ont les proches de faire entendre leur voix pour que leur réalité soit diffusée et reconnue.  

En ce qui concerne notre deuxième objectif, il s’agissait d’identifier la réalité vécue par les 
familles. Nous avons pu connaître ce que vivent les familles au quotidien. Nous pouvons d’ores 
et déjà dire que malgré un diagnostic similaire, pour le proche souffrant de TPL, il existe une 
multitude de réalités et de vécus. Ce qui ressort assez fortement de l’analyse est qu’il n’y pas 
de notion d’immuabilité. Le TPL peut se guérir, en effet certaines personnes tendant à une 
stabilisation grâce aux différentes thérapies existantes que nous avons mentionnées. Iels n’ont 
plus suffisamment de critères permettant un diagnostic (cf. chapitre 1.2) et sortent ainsi du 
trouble, selon le DSM-5-TR. Il est également question de rémission. D’après Tortosa (2008), 
« le trouble de la personnalité borderline est une maladie grave mais qui se soigne » (p.74).  

Ce qui ressort, est l’inexistence de soutien et de structures adéquates pour les familles. Au 
travers de notre démarche de recherche, nous souhaitons représenter, valoriser et reconnaître 
les proches-aidants.  

Du troisième objectif qui tentait de mesurer l’offre existante, il émerge que l’offre 
institutionnelle, médicale et psycho sociale n’est pas assez étoffée. Les parents peinent à 
trouver des thérapeutes spécialisé·e·s dans le TPL pour assurer un suivi de qualité. Les 
parents ne savent pas comment s’y prendre pour gérer le suivi de leur enfant qui est du ressort 
de leur responsabilité parentale. Tous font part de la complexité en termes de gestion, 
d’organisation éducative et médicale de leur enfant. Il y a vraisemblablement un gouffre entre 
la réalité institutionnelle et celle vécue par les parents. Nous percevons un glissement de la 
relation parent-enfant à une relation parent-patient ; que nous préférons nommer proche-
aidant. Pour trois parents, l’autonomie et l’indépendance de leur enfant sont un 
questionnement et une source d’inquiétude. En effet, les proches relèvent le manque d’emplois 
adaptés à la situation de leur enfant qui prendrait en compte la singularité de leur trouble et sa 
symptomatique.  

Le quatrième objectif, qui vise à répondre aux perspectives et pistes d’action, sera traité dans 
le chapitre 7.3 de la conclusion générale.  
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Afin d’avoir une vision plus globale et visuelle du pourcentage des données, nous avons choisi 
de l’illustrer par un tableau et un graphique. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Crédit : Mancino et Kritter 

Cette visualisation, par thématique, nous permet de faire ressortir leurs prévalences.  

Emotions : Nous constatons que tous ont pu exprimer des émotions face à leur situation. Ce 
qu’il nous semble intéressant à relever, c’est que les deux émotions avec les prévalences les 
plus élevées (peur et joie) sont significativement opposées. Certaines émotions comme la 
tristesse, la colère et le dégoût sont survenus pour deux parents face à une situation 
spécifique. Le dégoût concernait des notions d’hygiène environnemental. Il y a un parent qui 
a ressenti de la culpabilité.  

Nous n’avons pas relevé d’émotions qui se retrouvent chez tous les parents.  

Proche aidant : Cette thématique concerne tous les parents et fait partie des deux catégories 
qui ont recensé le plus de résultats. Les problèmes concernant le manque de soutien, la santé 
des proches aidant et ceux liés à la dynamique familiale font l’unanimité. L’aspect financier et 
l’isolement social ressortent chez la moitié des parents. L’impact sur le couple a été significatif 
chez trois parents sur quatre ; cela montre clairement qu’en plus de la dynamique familiale, 
celle du couple est altérée.  



44 
 

Responsabilité : Ici, nous voyons de manière très évidente que cette notion s’applique à la 
moitié des Parents. Cependant, pour ce qui est du manque d’offre institutionnelle, trois Parents 
sur quatre en font le constat. Nous émettons l’hypothèse que pour le parent A, le jeune âge de 
son enfant et de son parcours ne lui permette pas encore d’être concerné par cette notion.  

Abnégations : Selon notre analyse, lorsque nous écoutons les quatre parents, nous sentons 
que l’abnégation n’est pas un point central. Cependant, de manière sous-jacente, nous notons 
qu’elle est significative. Un parent a pu nous exprimer cette notion par des sous-entendus sans 
le nommer directement.  

Stratégies : La totalité des interviewés ont mis en place des moyens dans leur quotidien pour 
prendre soin d’eux en demandant de l’aide et en suivant un programme adapté pour les 
proches. Sur les quatre parents, trois ont nous ont relaté les bienfaits de leur adhésion à 
l’Association Sur le fil. Malgré son adhésion, le quatrième parent ne nous a pas signifié de 
plus-value. La médiation animale nous a été confiée par un parent seulement pour partager 
l’amélioration du lien et de la communication avec son enfant.  

Voici ci-dessous un graphique illustrant le tableau des prévalences des sous-thématiques.  

Crédit : Mancino et Kritter 

Finalement, les thématiques de stratégies et de proche-aidance sont celles qui traduisent le 
plus la réalité du vécu des familles.  
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7. CONCLUSION GÉNÉRALE 

Dans ce travail de Bachelor nous avons mis l’accent sur le quotidien de proches vivant avec 
un enfant souffrant du TPL à Genève et sur la façon dont cela les affecte. Nous avons décrit 
les principaux éléments caractérisant les difficultés et questionnements relatés par les parents, 
en lien avec le concept de proche-aidance et avec la thématique de l’invisibilisation. 

Les différents témoignages et séquences nous ont permis de rendre visible la réalité de quatre 
parents impactés par le TPL à Genève. Nous avons pu souligner les difficultés rencontrées en 
lien avec : 

• Les émotions ressenties 
• La complexité de la proche-aidance 
• La notion plurielle de responsabilité 
• L’abnégation parentale 
• Les stratégies d’aides et de soutien misent en place 

Ce que nous constatons à l’issue de ce processus de recherche, est qu’il faut inclure dans le 
processus d’évolution des personnes souffrant·e·s de TPL la souffrance et les interrogations 
des proches. Un environnement validant est indissociable d’une « guérison ». Les proches 
nous expriment qu’à travers le programme Connexions Familiales© et de l’Association Sur le 
fil, ils ont non seulement acquis des compétences de compréhension, de soutien, d’empathie 
mais aussi ressenti, pour certains, pour la première fois une validation de leurs propres 
souffrance et limites. 

7.1 APPRENTISSAGES, BIAIS ET DIFFICULTÉS DE LA RECHERCHE 

Il n’y a pas de sujet plus en phase avec notre société actuelle que celui de la maladie 
psychique. Elle est finalement la conséquence d’un mal-être mondial en lien avec une sorte 
de frénésie et de cadence économique actuelle. Désireuses d’en apprendre davantage sur le 
sujet, nous nous sommes documentées par le biais de plusieurs moyens : conférences, 
rencontres avec des professionnels·les et des associations, échanges avec des proches, 
livres, podcast et sites Internet. Toutes les sources étaient nécessaires pour les profanes que 
nous étions. Notre documentation sur le TPL s’est faite de manière progressive pour donner à 
la phase de récolte de données un aspect neutre et impartial. Nous voulions privilégier 
uniquement l’accueil des informations sans être influencées par trop de connaissances 
pouvant interférer avec les données. Cela nous a permis de favoriser l’apprentissage plutôt 
qu’une analyse à ce stade-ci de notre travail.  

L’ouvrage sur Le Trouble de la personnalité borderline de Tortosa (2008), Le Manuel du 
borderline de Desseilles et al. (2014) ainsi que le Trouble borderline expliqué aux proches de 
Brand-Arpon & Ducasse (2021), ont fait partie de nos lectures structurelles. Nous avons pu, 
avoir d’une part une connaissance du trouble adressée aux personnes lambda ainsi que celle 
destinées aux proches. Le fait d’appréhender le trouble sous ces deux aspects, nous a donné 
l’opportunité de le cerner d’une manière globale.  

Aussi, nos rencontres avec deux professionnels·les de la santé, le Professeur Nader Perroud 
via sa conférence intitulée Trouble de la personnalité limite : du diagnostic au traitement et 
avec la psychothérapeute, Karen Dieben ont été une source d’informations importantes. Les 
différentes facettes du trouble ont été abordées tout en restant fidèles et réalistes à l’égard de 
toutes personnes concernées par la souffrance liée au TPL. C’est leur positionnement en 
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qualité d’expert ainsi que leur caractère bienveillant et empathique qui nous ont donné une 
vision supplémentaire proche de la réalité vécue par les proches. Il n’y a pas de profil-type de 
personnes souffrant du TPL mais bien de multiples conjugaisons possibles dépendant des 
comorbidités associées, énoncées dans le chapitre 6.4.4.  

La théorie sur l’analyse thématique provenant de Braun & Clarke (2006) nous a donné le fil 
rouge pour traiter les données issues des entretiens. La méthodologie ainsi explicitée a fait 
partie de l’essence-même de notre analyse.  

Enfin, l’élaboration de ce travail de Bachelor a été pour nous d’une richesse incroyable, tant 
au niveau théorique qu’humain. L’alliage de ces deux apports, a rendu possible notre 
passation de novices à des éducatrices sociales plus instruites sur un sujet donné et 
désireuses de transmettre ces connaissances acquises par la recherche.  

À l’issue de ce travail, nous avons pu constater différents biais de recherche. Lorsque nous 
parlons de biais, il s’agit des perturbations engendrées durant notre recherche en fonction de 
facteurs externes auxquels nous n’avions pas pensé ; et dont nous avons été tributaires.  

Premièrement, le faible échantillonnage des données ne nous permet pas d’affirmer que les 
résultats sont exhaustifs et qu’ils sont valables à plus grande échelle.  

Deuxièmement, les données que nous avons eues concernent uniquement l’expérience 
narrée par les proches et en aucun cas d’éléments médicaux comme l’anamnèse. Ainsi, notre 
recherche se base sur la focale du TPL et non pas sur le fait que les symptômes vécus 
pourraient être liés à un autre trouble psychique.  

Troisièmement, lors de la relecture, nous avons réalisé que nous nous étions « effacées ». En 
effet, nous nous sommes axées sur la souffrance et les émotions des personnes rencontrées 
en faisant abstraction de nos propres ressentis. Nous émettons l’hypothèse que dans un souci 
de protection de nous-même, nous avons :  

- Retenu nos émotions pour permettre un regard professionnel.  
- Été capables de pouvoir accueillir une grande souffrance dans une période restreinte 

sans être trop impactées. 
- Voulu retranscrire au mieux et au plus juste la réalité des proches, par souci 

d’empathie. 
- Eu des résonnances personnelles et / ou professionnelles durant certains entretiens. 

Nos difficultés majeures dans ce travail de recherche ont été premièrement de rentrer en 
lien avec l’association Sur le fil et instaurer un climat de confiance envers tous les membres 
du comité. Ce même climat a dû être établi avec les personnes que nous avons ensuite 
interrogées. Pour la plupart des rencontres avec les parents, elles se sont déroulées sur 
plusieurs entrevues en amont desdits entretiens. Nous avons tenté d’être le plus 
professionnelles possible dans notre posture d’étudiantes pour créer une ambiance la plus 
adéquate possible et chaleureuse durant les entretiens.  

Enfin, ce qui a certainement été le plus ardu, a été de rester focalisées sur l’aspect des familles 
sans se laisser absorber par la dimension du trouble vécue par les patient·e·s.  

7.2 LIEN AVEC LE TRAVAIL SOCIAL 

La problématique autour des répercussions vécues par les familles ayant un proche soufrant 
de TPL nous questionne tout particulièrement en tant que travailleuses sociales au sujet de 
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l’accompagnement et du soutien. Comme déjà mentionné, nous voudrions comprendre et 
connaître les outils déjà existants à Genève afin de rendre plus visible ce trouble. Nous 
pensons que le travail social peut jouer un rôle essentiel dans le soutien aux familles des 
personnes atteintes de TPL. Outre notre intérêt personnel pour la santé mentale, nous faisons 
aussi le constat que les professionnels·les du travail social sont de plus en plus confronté·e·s 
à la souffrance psychique. 

Selon la définition de La Fédération Internationale des travailleurs sociaux (2014, p.1), le travail 
social est « une pratique professionnelle et une discipline. Il promeut le changement et le 
développement social, la cohésion sociale, le développement du pouvoir d’agir et la libération 
des personnes. Les principes de justice sociale, de droit de la personne, de responsabilité 
sociale collective et de respect des diversités sont au cœur du travail social. Étayé par les 
théories du travail social, les sciences sociales, les sciences humaines et des connaissances 
autochtones, le travail social encourage les personnes et les structures à relever les défis de 
la vie et agit pour améliorer le bien-être de tous. » 

Dans cette optique, les professionel·les de l’action sociale interviennent à différents niveaux 
afin d’aider à améliorer la qualité de vie, favoriser l'autonomie et fournir une écoute active. En 
collaborant avec le réseau, les travailleurs·euses sociaux·ales peuvent contribuer à créer un 
environnement favorable au bien-être global de tous ceux·celles qui se trouvent impacté·e·s 
par le TPL.  

Un autre aspect qui nous semble pertinent de souligner est le fait que les familles sont déjà en 
relation constante avec des soignants·es, des infirmiers·ères, des médecins et des 
psychiatres. Notre objectif est de pouvoir donner une autre dimension à cette maladie 
psychique, d’imaginer un soutien différent auprès des familles en apportant notre vision du 
social. Nous pensons qu’une telle proposition peut répondre à une demande de la part des 
familles et venir ainsi compléter les offres médicales déjà en place et qui font leurs preuves. 

7.3 PISTES DE RECHERCHE  

Nous avons pris le temps d’imaginer des pistes qui nous permettraient d’approfondir notre 
recherche. La première piste d’action pourrait être de mener des entretiens avec des 
personnes souffrant du TPL afin d’étoffer notre recherche. Dans cette situation proposée, il 
s’agirait de jeunes adultes. Ces jeunes seraient questionnées sur les relations qu’iels 
entretiennent avec leurs proches et de connaître leur ressenti par rapport à certaines situations 
conflictuelles ou pas. Il serait intéressant d’aborder les questions suivantes. Est-ce que pour 
vous, cela vous semble légitime de mettre en lumière le vécu de vos parents ? Avez-vous 
l’impression que vos parents vous placent au centre de leur attention et de leurs actions ? Est-
ce nécessaire selon vous, que vos parents puissent bénéficier d’un soutien psychosocial ? 
Selon vous, quelles sont les conséquences que votre trouble engendre sur votre famille ? Etc. 
Cela permettrait de croiser les regards en apportant une autre vision auprès de la population 
accompagnée, que sont les parents et de pousser cette recherche plus avant.  

Nous avons fait le choix d’analyser toutes les thématiques et sous-thématiques car elles nous 
semblaient toutes pertinentes. En outre, pour une recherche complémentaire, il pourrait être 
intéressant d’en approfondir qu’une ou deux.  
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7.4 PISTES D’ACTIONS 

Nous avons pu constater lors des entretiens une certaine fatigabilité endossée par les parents. 
Ceux-ci n’ont souvent pas d’alternative qui leur permettent de se reposer et de se ressourcer. 
Ainsi, il serait intéressant de pouvoir imaginer un service de relève qui leur permettrait d’y 
parvenir. Ce service pourrait comporter des professionnels·elles formé·e·s dans 
l’accompagnement du TPL mais aussi de pair-aidants ayant pu avoir recours à une formation 
ad hoc.  

Il s’agirait de proposer, par le biais de l’AI, plus d’emplois adaptés en fonction de la réalité du 
trouble de chacun·e ainsi qu’une adaptation du seuil de tolérance. Car il a été relevé aussi que 
les périodes de formations étaient très souvent mises en suspens ou arrêtées pour des raisons 
de stress ou autres phénomènes invalidants liés au TPL. Il serait intéressant de pouvoir différer 
des dates d’examens, de rallonger des périodes d’évaluation et de bénéficier d’une 
reconnaissance de leurs problématiques pour leur permettre d’être reconnu dans leur 
souffrance et leur réalité ; comme c’est déjà le cas pour tous·tes les DIS (dyslexique, 
dysorthographique, etc.).  

Finalement, nous avons constaté durant les entretiens une certaine imperméabilité entre le 
monde médical et le monde du social. C’est pourquoi, il pourrait y avoir une plus-value certaine 
à ce que les expert·e·s du milieu médical transmettent leurs connaissances spécifiques du 
domaine aux professionnels·elles du social et vice-versa. Pour se faire, une plateforme 
pourrait être imaginée pour plus de transversalités entre les différents pôles 
d’accompagnement. Ainsi, par le biais de cette plateforme, des formations pourraient être 
proposées comme celle qui existent, actuellement au sein du TRE, destinées aux 
professionnels·elles du médical mais pas encore pour les éducateurs·trices sociaux·ales. 
Cette amélioration serait bénéfique pour tous·tes et permettrait un accompagnement plus 
complet pour relier deux mondes bien distincts mais complémentaires. 
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ANNEXE 1 : VERBATIMES ET CODES 
 

 

Thème Sous-thème codes Verbatimes

1

EMOTIONS

Peur passage à l'acte

"Je savais qu'elle avait un risque de passage à l'acte assez 
violent. Donc, je n'osais plus sortir. On a essayé de se 
relayer.J'attendais que sa soeur rentre de l'école pour vite aller 
à la coop qui est en bas. J'ai dormi avec les serrures des 
fenêtres. Il n'y a plus de serrures aux portes. J'ai dormi avec les 
clés de la maison sous mon matelas. Toute la pharmacie a été 
mise dans un coffre avec un cadenas. On a peur tout le temps, 
quoi." (Parent A - L 172-179) P.4

Peur passage à l'acte

" [...]Et hum il est arrivé un moment, avant de faire Connexions 
familiales où je voulais plus rien faire parce que je voulais 
jamais la laisser seule en fait. J’avais toujours peur qu’elle mette 
fin à ses jours. Donc en fait je voulais plus partir en week-end. 
Je voulais plus partir en vacances. Euh, je voulais plus sortir. Je 
voulais plus rien faire. Je, j’étais morte de peur. Qu’en la 
laissant elle mette fin à ses jours." (Parent B - L 455-459) P.10

Peur passage à l'acte

"Je dormais mal. Vous vous réveillez à 2h, à 3h, elle est toujours 
pas là. Vous essayez de demander, enfin voilà. Elle répond ou 
elle répond pas heu… je trouve ça compliqué. En tout cas, moi, 
je n'ai jamais réussi à me rendormir sur mes deux oreilles. Si 
votre enfant si y va bien, mais quand vous savez que peut-être 
ça peut mal tourner, qu'elle est vraiment pas bien, qu'elle se 
scarifie quelque part enfin bref c’est voilà…. Pis y a eu aussi 
des alertes suicides, donc heu… tentatives. Donc vous ne 
pouvez pas…"(Parent C - L 271-276) P.6

Peur passage à l'acte
"Et puis là il y a eu, pour répondre à votre question, tentative de 
suicide, je dirais. En tous cas, j’ai eu très peur." (Parent C - L 
301-302) P.6

Tristesse                      
peur

vie en parallèle, conséquences

"...évidemment que nous on est tristes et inquietes mais on le 
cache tout est teinté de cette maladie tout, mais vraiment tout 
on a des vies qui sont collées en parallèle comme vous dites on 
devrait arriver à se décoller mais c'est tellement compliqué et 
quand on voit les conséquences ça fait très peur de se dire de 
toute façon si elle a décidé de mourir je ne pourrai rien faire 
c'est insupportable en fait ça nous met dans des états qui sont 
insupportables." (Parent A - L 1207-1211) P.26

Tristesse

"Bah moi ça me brise le cœur de voir une jeune fille de cette 
âge enfermée dans sa chambre et pas avoir de vie. Parce que 
toutes ces années-là, elle les rattrapera jamais. C’est les plus 
belles années. Et elle les rattrapera jamais. Le 31, elle l’a passé 
toute seule, enfermée dans sa chambre. Elle a pas voulu 
manger avec nous. Ca c’est un truc qui me brise le cœur. Parce 
que c’est pas normal. " (Parent B - L 719-723) P.15

impuissance incapacité personnelle

"Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème
parce que moi je voyais ça plutôt au niveau... plutôt qu'au
niveau social, un peu au niveau médical. Mon sentiment
d'impuissance totale, on se dit mais ça va pas du tout et
personne peut nous aider et moi c'était plutôt ça le problème."
(Parent C - L 464-467) P.10

joie avenir professionnelle

"C'est pour ça que moi non plus je veux pas fanfaronner avec 
ma fille et je suis heureuse qu'elle décide de poursuivre des 
études autant qu'elle voudra parce que si c'est une chose 
qu'elle peut faire sans trop de souffrance, hormis en période 
d'examen, hen ben tant mieux, c'est sa prise sur la grisaille." 
(Parent C - L 819-822) P.17-18

joie avenir professionnelle

"Et chaque fois on s’emballe parce qu’on se dit : « Ca y est, elle 
a trouvé un truc, c’est bon, quelque chose qui lui plaît. » et puis 
elle est toujours super motivée." (Parent B - L 789-791) P.16

joie avenir professionnelle

"Oui oui elle s’est, elle est très débrouille, elle est très, elle est 
bien dans son domaine. J’pense qu’elle est, qu’elle fait des 
bonnes choses, pis les enfants l’aiment bien. Elle a un bon 
contact euh voilà. J’lai bien élevée quand même. Il faut que je 
m’le dise de temps en temps. " (Parent D - L 1341-1343) P.25

culpabilité diagnostic

"Ou si ce n’est qu’on nous disait : « C’est vous les parents donc 
qu’est-ce que vous faites, vous ? » pour bien nous culpabiliser 
j’trouve et ça c’est vraiment agaçant.(Tousse) Surtout quand on 
crie à l’aide et puis qu’on comprend pas. Moi j’trouve que c’est 
pas la chose à nous dire." (Parent D - L 382-385) P.8

colère exaspération

"Bah moi je m’énervais facilement, ça c’est sûr. (rire)J’en avais 
raz-le-bol de tout ces problèmes. (inspire) Pfiuuuu. Discuter, 
c’était compliqué. Donc le cadre qu’on avait mis bah de toute 
façon elle le respectait pas donc fallait toujours trouver encore 
des autres solutions, des autres solutions, des autres solutions. 
Il y a aucune solution qui marchait. Pour finir vous avez la tête 
comme ça. Vous avez l’impression que vous vous en sortirez 
jamais. (ému). Vous savez plus quoi faire." (Parent D - L 1161-
1166) P.22

colère exaspération

"Et puis à partir de la dépression, ça s'est compliqué forcément. 
Ce qui s'est compliqué beaucoup dans notre relation, c'est que 
j'ai pu moi aussi avoir beaucoup de crises de colère […] " 
(Parent A - L 858-859) P.18

Dégoût choc

"...quand on est arrivé dans son appartement je me suis fait 
violence pour pas éclater en sanglot. J’avais l’impression d’être 
dans un squat. C’était mais monstrueux. C’était mais immonde. 
Jpeux pas vous dire, c’était immonde. Vraiment c’était mais j’ai 
dit c’est pas possible ma fille qu’elle vive la dedans." (Parent B - 
L 192-194 et 196-197) P.5

Dégoût insalubrité

"C’était une vraie cochonnerie. Je peux pas dire autrement. Bon 
moi j’avais même plus envie d’aller dans son logement tellement 
ça puait et c’était sale et argh ça me dégoute encore (rire). Je 
sais pas comment elle faisait pour vivre là-dedans." (Parent D - 
L 553-556) P.11

2
PROCHE AIDANT Finance ruine

"Et donc, on a aussi un manque à gagner qui fait que moi, je 
travaille pour payer ses frais médicaux et c'est tout.Elle me 
ruine." (Parent A - L 302-305) P.7

Finance argent

"[...] comme on était dans un quatre pièces, on n’était pas ici, on 
était dans le quartier mais, ils dormaient dans la même chambre 
donc c’était aussi compliqué à gérer parce que elle elle se 
manifestait en disant qu’elle avait d’autres besoins. On 
entendait bien mais on arrivait pas à trouver de solution. Bah 
déménager, bah on trouvait pas quelque chose qui était à notre 
mesure quoi. Financière aussi (rires crispés). C’était compliqué 
et puis bah voilà on a essayé d’aménager de manière à ce que 
cela soit vivable pour chacun et puis bah  elle était pas très 
collaborante donc c’était compliqué." (Parent D - L 222-228) P.5

Couple impact relation couple

"En fait, je peux quasiment plus voir mon conjoint parce que j'ai 
ces enfants depuis le mois d'octobre H24, toute seule, tout le 
temps [...] On n'a plus jamais de moment où on peut se voir. 
Puis c'est vrai que au niveau de l'impact sur les relations, avoir 
une relation de couple avec une jeune fille borderline qui est 
H24 à la maison, soit au lit parce qu'elle est mal, soit en rave à 
moitié défoncée, ça le fait moyen." (Parent A - L 822-823 et 827-
830) P.17-18

couple impact relation couple

"Et puis bah en fait là je pense que oui avec mon mari c’était 
vraiment, on s’éloignait en fait. On s’éloignait par ma faute parce 
que je voulais plus rien faire et en fait lui il voyait, il prenait tout 
ce problème d’une manière différente." (Parent B - L 476-479) 
P.10

couple soutien mutuel

"Depuis 40 ans. Donc on est resté très soudé. Et ya pas eu 
vraiment de, de conséquence par rapport à notre couple, notre 
relation. On, on a fait en sorte de toujours se parler, de toujours 
dire des choses. Donc euh du coup, ça nous a aussi aidé à, à 
supporter la douleur. Euh après, il y a eu un moment donné où 
on s’est quand même rendu compte qu’il fallait quand même 
faire attention que (inspiration) on s’transmet les douleurs aussi 
(soupirs) et pis c’est peut-être pas toujours très bien. Donc faut 
trouver l’équilibre mais, mais on s’est promis que ça casserait 
rien entre nous." (Parent D - L 951-961) P.18

santé fatigue

"Et puis, c'est clair, il y a quand même beaucoup de fatigue. 
Jusqu'à ce que j'apprenne un peu à récupérer. Parce que 
quand votre enfant ne dort pas, pis si vous ne savez pas où il 
est…" (Parent C - L 253-254) P.6

santé fatigue

"Oulala, j'étais fatiguée. Je pense que je récupère seulement 
maintenant parfois je me dis parce que depuis que je suis 
retraitée, j'ai une espèce d'immense fatigue qui sort. Il y a des 
jours où je ne pourrais faire que dormir." (Parent C - L 236-238) 
P.5

santé fatigue

"Et, si je dois parler pour moi, au niveau de ma santé, euh bah 
moi c’était difficile au travail, j’étais très fatiguée." (Parent D - L 
228-229) P.5

santé fatigue

[…] "J’ai jamais pris de médicament à part des trucs aux plantes 
pour essayer de me décontracter pour dormir." (Parent B - L 
631-632) P. 13

santé médication
"Donc heu non, moi je prends des antidépresseurs et je prends 
des médicaments pour dormir." (Parent A - L 1233) P.26

isolement impact vie sociale

"Mais ça, justement, aussi, j’en ai tellement invité d'amis que de
ce point de vue-là, vous invitez beaucoup moins parce que vous
ne savez jamais comment sera votre enfant. Alors ça, ça a un
impact, je trouve, quand même sur la vie sociale." (Parent C - L
299-301) P.7

isolement solitude

"Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème
parce que moi je voyais ça plutôt au niveau, plutôt qu'au niveau
social, un peu au niveau médical." (Parent C - L 464-465) P.10

isolement solitude

" [...] Moi non plus. Je faisais plus rien. J'allais plus voir mes
copines. Je faisais plus rien. Et puis mon mari m'a dit c'est plus
possible [...]" (Parent B - L 467-468) P.10

isolement manque de soutien

"[…] Mon sentiment d'impuissance totale, on se dit mais ça va
pas du tout et personne peut nous aider et moi c'était plutôt ça
le problème." (Parent C - L 465-467) P.10

Manque de soutien solitude

"Avec toute la problématique de notre fille moi je me suis sentie, 
enfin je parle pour moi mais je peux dire nous, hein je pense pas 
que tu vas me contredire, on s’est senti très seul dans le sens 
où on nous a toujours renvoyé : « c’est vous les parents, c’est 
vous les parents. » ok oui (haussement de la voix) mais là on 
est les parents mais on a besoin d’aide, bordel." (Parent D - L 
824-828) P.16

Manque de soutien manque de reconnaissance
"Mais non on est seul. Y a même pas de reconnaissance qu'on 
est des proches aidants." (Parent A - L 1126-1127) P.24

Manque de soutien manque de reconnaissance

"Bah je pense que bon ma belle-mère a 93 ans. Ma maman va 
avoir 80 ans. Et c’est des choses qui les dépasse en fait. Elles 
comprennent pas. Ma maman elle pense que c’est comme 
quelqu’un qui fait une grosse dépression et voilà elle est pas 
bien, elle est sous anti-dépresseur  voilà. Mais on a pas été 
dans le détail. Elle ne sait pas qu’elle s’est scarifié. Elle ne sait 
pas qu’elle fumait des joints. On les, on les préserve. Voilà. On 
va pas leurs dire des choses qui vont les faire complètement 
paniquer mais du coup elles comprennent pas. C’est clair. Elles 
sont au courant mais elles comprennent pas [...] Alors moi je 
suis fille unique et euh mon mari a un frère donc le frère il est 
aussi au courant mais ils s’entendent bien mais ils sont pas 
proches. Ils vont se voir deux fois par an et voilà. Du coup ils ont 
jamais parlé ensemble [...] Moi j’en avais parlé avec ma belle-
sœur mais les deux frères en ont jamais parlé. Et puis la famille 
plus éloignée, les tantes, cousins-cousines, tout ça, ils sont pas 
au courant.(Parent B - L 503-509 et L 511-513 et L 517-518) 
P.11

Manque de soutien manque de reconnaissance

"Non parce qu’on en a pas parlé. Après, ma mère elle 
comprenait pas pourquoi elle avait ses comportements. On a 
très peu parlé." (Parent D - L 601-602) P. 12

Manque de soutien manque de reconnaissance

Donc on a pas vraiment senti de soutien par rapport à notre 
famille je veux dire. Bah ils savaient pas […] Donc voilà. Après, 
ils nous ont soutenu par rapport à l’adoption mais par rapport à 
borderline bah personne le sait. Pour l’instant. " (Parent D - L 
802-809) P. 15

Famille familiale

"La, la problématique c’est que la famille est cassée. J’ai plus le 
droit, je dois considérer que j’ai deux enfants euh, comment ce 
qu’on dit, uniques, et on peut plus faire des réunions de famille 
tous ensemble parce qu’elle veut pas voir son frère."(Parent D - 
L 991-993) P.19

Famille familiale

" [...] On pouvait plus lui parler elle prenait tout mal, et puis 
surtout ce qu’elle faisait tout le temps c’est qu’elle se mettait 
dans sa bulle et elle elle elle était plus là quoi. Et c’était, ça c’est 
horrible parce qu’en fait on est quatre autour d’une table et elle 
elle est là. " (Parent B - L 73-76 ) P.2

Famille familiale

"[...] on vit à leur rythme c'est ce que je disais et ça c'est 
quelque chose qui est vraiment ressorti à connexion, quand la 
porte s'ouvre que ça soit eux qui arrivent ou nous qui rentrions, 
tout de suite on a heu, on prend la température et genre si notre 
proche va bien la soirée va être légère, sympa on fait un apéro, 
Sophie toute nickel,  tout le monde raconte sa journée si on sent 
que Chloé est.. tout le monde se calme [...]" (Parent A - L 1201-
1205 ) P.25-26

Famille familiale

"Et là, tout à coup, tout ça volait en éclats, mais alors à fond, 
puis elle ne pouvait pas rester. Donc, d'abord, j'essayais de la 
forcer, on voit vite que ça a pas marché. Puis après, on 
apprend, à connexion familiale, qu'il y a des choses sur 
lesquelles c'est pas très utile de, d'insister ou de s'accrocher, 
est-ce que c'est vraiment essentiel ? Puis elle ne voyait pas le 
but de ça, mais c'est vrai que ça gâche beaucoup l'idée qu'on se 
fait d'un repas familial, une envie qu'on a d'être là." (Parent C - L 
633-638 ) P.14
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RESPONSABILITES

milieu médical
manque de compétences ou 
incompréhension du trouble

"Oui. Où il disait clairement, même dans les professionnels de la 
santé, les gens savent pas ce que c'est que le trouble 
borderline. Bah voilà, la réalité, c'est ça. Et c'est ça partout. 
Donc même dans les hôpitaux, vous voyez, là, je suis venue 
avec ma gamine en overdose en disant elle est borderline. 
Ouais, mais elle a des projets, elle rentre, elle est bien." (Parent 
A - L 418-423) P.9

milieu médical manque de communication

"Déjà rencontrer d'autres gens qui vivent un peu la même 
chose, parce que, je veux dire, on est hyper isolés dans ce 
qu'on vit, quoi. Parce que c'est difficile de l'expliquer à d'autres 
qui ne comprennent pas vraiment, puis qui zappent. Et même 
aux médecins qui communiquent tellement peu, donc je trouve 
que c'est ça qu'il faut." (Parent C - L 761-764) P.16

milieu médical manque de compétences ou 
incompréhension du trouble

"Et après, il y a eu aussi des crises [...] C'est toujours beaucoup 
retourné contre elle sous forme, ben ouais, de beaucoup de 
scarifications [...] Elle voyait cette psy, et après la première  
hospitalisation, elle a été prise en charge par le CAPPI. Et donc, 
ça se traitait un peu là. Puis là, moi, j'ai essayé vraiment 
beaucoup de m'intéresser, mais on est coupé par le monde 
médical. Beaucoup, c'est-à-dire que si l'enfant ne veut pas, et 
souvent, quand il est en crise, il ne veut pas [...] Donc, on 
n'arrive pas à obtenir d'infos sur ce qui se passe. Ils rentrent 
avec des médicaments, des ordonnances, de quoi se suicider 
trois fois par semaine, et on n'a aucune idée de ce qui se passe. 
Moi, ça, c'était très dur. "(Parent C - L167-183) P.4

Loi / autonomie emploi AI
"[…] l’AI lui avait trouvé un petit job dans une crèche. Elle y a 
été le lundi, ça s’est super bien passé. La directrice était super 
contente." (Parent B - L 723-725) P.15

Loi / autonomie emploi adapté

"Voilà l'autre chose hyper importante, il faudrait qu'il y ait des 
formations ou des… du travail, des employeurs adaptés parce 
qu'ils ont tous un niveau.. ils atteignent tous un niveau de stress 
heu… énorme, très vite. Leur seuil est beaucoup plus bas et si 
on va au-delà, c'est vraiment la souffrance. C’qui fait que la 
plupart abandonnent leur formation ou leur profession." (Parent 
C - L 815-819) P.17

Devoir Parentalité

"C’est très dur de vivre au quotidien avec votre enfant comme 
ça parce que, bah parce que vous vous sentez complètement 
inutile, vous êtes là pour elle et puis vous pouvez rien faire 
d’autres. Et puis on a envie, on a envie parce qu’on sait bien 
qu’on sera pas là tout le temps pour elle et on a envie qu’elle 
devienne indépendante, qu’elle puisse avoir un travail, qu’elle 
puisse avoir une vie pour que le jour où on est plus là, elle 
puisse se débrouiller toute seule et être bien." (Parent B - L 775-
780) P.16

Devoir charges cumulées

"... parce que moi j’avais beaucoup de charges en fait. Il y avait 
les en…, il y avait mon travail, moi, il y avait les enfants qu’il 
fallait quand même suivre même s’il sont ado – vous en avez, 
vous savez comment c’est (rires) – et il y avait mon mari, quand 
même pas l’oublier, pis y avait ma belle-mère et mes parents. 
J’étais seule, on était seuls à s’être occupés, bon maintenant ils 
sont décédés mais il y avait toutes ces personnes à porter." 
(Parent D - L 230-234) P.5

Offre / institutionnelle manque de structure adaptée

"Bon après ce qu’il manque le plus c’est des structures où les 
personnes malades pourraient remettre gentiment le pied à 
l’étrier, des choses comme ça ; où ils pourraient faire leur métier 
ou ce pourquoi ils ont fait des études gentiment parce que là 
même à mi-temps elle est incapable de reprendre un travail. Et 
qui va vous donner un travail une demi-journée par semaine. 
Enfin il n’y a pas ce genre de structure adaptée. Voilà, c’est ce 
que j’aimerais pour ma fille." (Parent B - L 834-839) P.17

Offre / institutionnelle manque de compétences 

"Puis nous, on voit dans l'association, il y a souvent des gens 
qui nous demandent, « mais  nous on fait quoi, on contacte qui 
». Et il y a peu, de gens compétents. Ça, ça sera une de nos 
tâches d'arriver à établir une liste de gens avec qui travailler." 
(Parent C - L 777-779) P. 17

Offre / institutionnelle Assistants sociaux

"Ça été compliqué de lui dire «  euh c’est ou tu pars ou restes 
mais tu respectes les règles qu’on t’a données. » Ca, ça été très 
dur. Mais il a fallu tenir ce qu’on avait construit ensemble. Alors 
là les services sociaux nous on aidé." (Parent D - L 321-323) P. 
6

passage à l'âge adulte confidentialité

"A 10h, elle a fait bloquer les visites. Elle s'est fait passer en 
confidentialité. Donc, elle m'a dit, je ne veux plus de visite [...] 
En fait, le lendemain, quand j'ai appelé pour avoir des 
nouvelles, ils m'ont dit, elle nous a donné l'autorisation de vous 
parler."(Parent A - L 132-133 et 139-140) P. 3

passage à l'âge adulte Absence de communication

"Parce qu’après je me suis dit je la retrouve SDF sur un trottoir 
et je sais même pas qu’elle y est. Voilà, étant donné qu’elle est 
majeure, on vous dit rien " (Parent B - L 447-448) P. 10
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ABNEGATIONS

Mettre l'autre au centre

Contrôle

"Du coup, j'ai appris à faire en sorte que son environnement soit 
le moins stressant et le moins émotionnel possible pour elle. 
Mais du coup, pour nous, ça nous coûte énormément. Quand je 
dis « nous », c'est parce qu'il y a sa sœur qui vit avec.[...] C'est-
à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu'elle 
ça la fasse péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, 
mais finalement, c'est infernal. Parce que tant qu'elle est à la 
maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut dire ce 
qu'il pense."(Parent A - L 236-246) P.5-6

Mettre l'autre au centre Disponibilité

"Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce 
que tu es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ?  
Parce qu’ils disent que je peux rentrer à la maison seulement si 
vous êtes d’accord et puis moi je veux plus rester là» Et puis 
moi j’ai dit : « Mais biensûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun soucis. " (Parent 
B - L 305-309) P.7

Sacrifice personnel Contrôle

"C'est-à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu'elle 
ça la fasse péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, 
mais finalement, c'est infernal. Parce que tant qu'elle est à la 
maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut dire ce 
qu'il pense."(Parent A - L 242-246) P.5-6

Parentalité Disponibilité

"On essaye de tout faire pour garder le lien et reprendre du lien. 
La remettre en confiance hé voilà Je pense que quand elle aura 
repris confiance peut-être elle nous laissera aussi un peu plus 
l’aider par rapport à sa fille. " (Parent D - L 1031-1033) P.19

Parentalité Disponibilité

"Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce 
que tu es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ?  
Parce qu’ils disent que je peux rentrer à la maison seulement si 
vous êtes d’accord et puis moi je veux plus rester là» Et puis 
moi j’ai dit : « Mais biensûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun soucis. " (Parent 
B - L 305-309) P.7

Parentatité rejet

"Le rejet total, une mère, déjà, on prépare à manger, on se 
donne la peine, enfin voilà, c'est bien qu’c’est de l'amour en 
principe qu'on donne avec la nourriture, et tout ça rejeté, qu'elle 
aurait voulu autre chose sans savoir vraiment quoi.

Donc ça veut dire que si elle ne sait pas quoi, on ne pourra pas 
lui donner. C'est encore pire, c'est le double rejet, elle ne veut 
pas ce qu'on lui donne, elle ne veut pas dire ce qu'on pourrait lui 
donner pour que ça aille mieux. " (Parent C - L 645-651) P.14

Mettre l'autre au centre avenir 

"Il y a toujours beaucoup de poids sur cette adoption et pis 
voilà, en tant que parents adoptifs on voulait être sûrs  qu’on 
ratait pas quelque chose qui puisse l’empêcher d’avoir une vie 
convenable." (Parent D - L 142-144) P.3

Mettre l'autre au centre avenir 

"Elle a arrêté l’école et puis elle a trouvé du travail parce que 
comme on a tous toujours été derrière elle, parce que voilà, le 
projet des parents c’est quand même un enfant puisse être 
autonome puis bah sans un papier vous faites quoi aujourd’hui 
? Donc euh voilà elle a pas de papier et voilà. Ok, je lui ai dit, 
tous les chemins mènent à Rome. T’as choisi un chemin plus 
difficile, plus long, pourquoi pas."(Parent D - L 1304-1311) P.24
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STRATEGIES

Programme climat propice 

"Avec Connexion oui j'ai appris à créer le climat le plus propice à 
ce qu'elle reste calme à ce qu'elle ne soit pas envahie par nos
émotions ou si elle est débordée par les siennes voilà d'être
curieuse « qu'est-ce qui se passe, est-ce que tu veux qu'on en
parle de quoi tu as besoin » de la musique un peu relax de rien
lui demander de lui dire juste je suis là si tu as besoin et puis à
des moments d'accepter que c'est juste l'impuissance c'est
comme ça." (Parent A - L 938-942) P. 20

Demander de l'aide
psy

"Mon mari m’a dit c’est pas possible, il faut que tu ailles voir 
quelqu’un etc. Et j’ai pris rendez-vous avec une psychiatre qui 
faisait parti des psy réunis." (Parent B - L 467-469) P. 10

Demander de l'aide
psy

"Maintenant on continue tous les deux mais avec un intervalle 
d’un mois à peu près puisque les choses vont mieux. Entre elle 
et nous. Euh voilà." (Parent D - L 467-469) P. 7

Demander de l'aide

psy

"Bah moi j’étais en thérapie donc je discutais beaucoup avec 
mon psy, d’elle, donc je faisais pratiquement que ça quoi et puis 
bon euh il m’donnait quelques outils pour par rapport à elle, par 
rapport à, à ma relation euh avec elle et pis j’essaie de les 
appliquer [...]" (Parent D - L 1168-1170) P. 22

Demander de l'aide
soutien

"C’était le jour où chuis allée à ADF pour demander de l’aide."
(Parent D - L 1242-1243) P. 23

Demander de l'aide

psy

"Oui. Moi, je suis suivie. J'ai une psychologue qui est
merveilleuse, qui me donne plein de... Je suis suivie depuis pas
mal de temps." (Parent A - L 265-268) P. 6

Demander de l'aide

psy

« […] parce que moi, j’ai eu une autre chance, c’est d’apprendre
par un ami psy qu’il existait ce cours Connexion familiale pour
les proches. Parce que j’avais parlé de mes soucis, j’avais dit «
Borderline, qu’est-ce que c’est ? » Évidemment que j’avais
regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je me
disais « Avec ça, qu’est-ce qu’on fait ? » Puis un ami qui
travaillait, un ami psy qui travaillait aux HUG m’envoie le lien et
je me suis inscrite. » (Parent C - L 198-203) P. 5

Association soutien

"Nnn bah voilà moi je dirai que mon plus gros soutien c’est les 
gens du comité de l’association avec qui on a créé ça et que on 
est devenu amis. C’est vrai que quand on se voit, c’est pareil, 
on peut se parler, on se comprend, personne ne juge et tout le 
monde sait de quoi on parle et puis voilà. Ca ça fait aussi du 
bien." (Parent B - L 802-807) P. 16

Association Réseau 

"Puis nous, on voit dans l'association, il y a souvent des gens 
qui nous demandent, « mais  nous on fait quoi, on contacte qui 
». Et il y a peu, de gens compétents. Ça, ça sera une de nos 
tâches d'arriver à établir une liste de gens avec qui travailler." 
(Parent C - L 777-779) P. 17

Association soutien "Parce qu'à part les gens qui ont fait connexion ou qui sont dans 
l'association sur le fil, personne ne vit ce que je vis. Personne. 
Et c'est un sujet hyper tabou." (Parent A - L 570-571) P. 12

Se documenter       
Demander de l'aide     

Programme
Réseau

"[...]parce que moi, j'ai eu une autre chance, c'est d'apprendre 
par un ami psy qu'il existait ce cours Connexion familiale pour 
les proches. Parce que j'avais parlé de mes soucis, j'avais dit « 
Borderline, qu'est-ce que c'est ? » Évidemment que j'avais 
regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je me 
disais « Avec ça, qu'est-ce qu'on fait ? » Puis un ami qui 
travaillait… un amis psy qui travaillait aux HUG m'envoie le lien 
et je me suis inscrite." (Parent C - L 200-205) P. 5

Programme Réseau
"On a fait notre demande et elle a été acceptée." (Parent D - L 
1060) P. 20

Programme Réseau

"Et ils lui ont remis une brochure de Connexions familiales pour 
les proches. Et [...] elle m’a dit : « Tiens ils m’ont donné ça mais 
si tu veux, tu peux mettre à la poubelle. »Ok. Et j’ai regardé ce 
que c’était et bah ça m’a intéressé et ma fille aînée m’a dit : « 
Moi aussi ça m’intéresserait, j’aimerais bien faire aussi. » C’est 
un peu compliqué parce que ma fille aînée elle habite à 
Lausanne, enfin à Puilly. Et puis on a dit on s’inscrit, on verra 
bien. On s’est inscrite toutes les deux et en fait c’était le, c’était 
la deuxième fournée je crois, la deuxième cessions qu’ils 
faisaient. On était trente. J’aurais jamais pensé qu’on serait 
autant. Et voilà. Cela nous a fait énormément de bien. On a 
compris beaucoup de choses. " (Parent B - L 414-421) P. 9

Programme Réseau
"On m'a acceptée dans le cours suivant, je pense que c'était le 
deuxième ou le troisième. Il venait d'être créé. Donc elle, elle a 
pu commencer sa thérapie et moi, on m'a ouvert les yeux en 
même temps." (Parent C - L 207-209) P. 5

Se documenter Echanges

"Et ma femme, elle lit beaucoup. Par rapport au trouble de la 
personne par rapport au trouble borderline. On en parle aussi 
beaucoup. Ça nous a donné des, peut-être, je dirai des outils 
pour euh que d’abord qu’on se sent mieux par rapport à cette  
maladie, trouble et, et qu’on puisse aussi adopter une attitude 
par rapport à elle qui puisse aussi lui rendre euh je dirais 
plus…plus confortable, plus aisée." (Parent D - L 369 - 377) P. 
7

Se documenter Réseau

"Les données de l'époque, c'était que c'était des patients qui 
étaient inguérissables. C'était une maladie incurable.
Alors que maintenant, on sait que ça évolue avec le temps, c'est 
le bon pronostic. Mais dans la, j'étais à la conférence du docteur 
heu Perroud." (Parent A - L 408-412) P. 9

Médiation animale Amélioration du lien

"Maintenant, là, c'est vrai que ça a aussi facilité un animal. Je 
pense que c'est un truc très très bien pour ça. Ça a permis 
aussi beaucoup de renouer le contact, de parler de l'animal. Ça 
nous fait parler de nous, mais c'est un moyen de, d'engager la 
communication. Et avec sa sœur aussi, ça a énormément, ça 
fait trois ans qu'on est là maintenant ce chien, et heu.. ça a 
renoué vraiment la famille. En plus de la thérapie. C'est fou. 
Maintenant, le lien est très très bon." (Parent C - L 523-530) P. 
11
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Thème Sous-thème codes Verbatimes

1

EMOTIONS

Peur passage à l'acte

"Je savais qu'elle avait un risque de passage à l'acte assez 
violent. Donc, je n'osais plus sortir. On a essayé de se 
relayer.J'attendais que sa soeur rentre de l'école pour vite aller 
à la coop qui est en bas. J'ai dormi avec les serrures des 
fenêtres. Il n'y a plus de serrures aux portes. J'ai dormi avec les 
clés de la maison sous mon matelas. Toute la pharmacie a été 
mise dans un coffre avec un cadenas. On a peur tout le temps, 
quoi." (Parent A - L 172-179) P.4

Peur passage à l'acte

" [...]Et hum il est arrivé un moment, avant de faire Connexions 
familiales où je voulais plus rien faire parce que je voulais 
jamais la laisser seule en fait. J’avais toujours peur qu’elle mette 
fin à ses jours. Donc en fait je voulais plus partir en week-end. 
Je voulais plus partir en vacances. Euh, je voulais plus sortir. Je 
voulais plus rien faire. Je, j’étais morte de peur. Qu’en la 
laissant elle mette fin à ses jours." (Parent B - L 455-459) P.10

Peur passage à l'acte

"Je dormais mal. Vous vous réveillez à 2h, à 3h, elle est toujours 
pas là. Vous essayez de demander, enfin voilà. Elle répond ou 
elle répond pas heu… je trouve ça compliqué. En tout cas, moi, 
je n'ai jamais réussi à me rendormir sur mes deux oreilles. Si 
votre enfant si y va bien, mais quand vous savez que peut-être 
ça peut mal tourner, qu'elle est vraiment pas bien, qu'elle se 
scarifie quelque part enfin bref c’est voilà…. Pis y a eu aussi 
des alertes suicides, donc heu… tentatives. Donc vous ne 
pouvez pas…"(Parent C - L 271-276) P.6

Peur passage à l'acte
"Et puis là il y a eu, pour répondre à votre question, tentative de 
suicide, je dirais. En tous cas, j’ai eu très peur." (Parent C - L 
301-302) P.6

Tristesse                      
peur

vie en parallèle, conséquences

"...évidemment que nous on est tristes et inquietes mais on le 
cache tout est teinté de cette maladie tout, mais vraiment tout 
on a des vies qui sont collées en parallèle comme vous dites on 
devrait arriver à se décoller mais c'est tellement compliqué et 
quand on voit les conséquences ça fait très peur de se dire de 
toute façon si elle a décidé de mourir je ne pourrai rien faire 
c'est insupportable en fait ça nous met dans des états qui sont 
insupportables." (Parent A - L 1207-1211) P.26

Tristesse

"Bah moi ça me brise le cœur de voir une jeune fille de cette 
âge enfermée dans sa chambre et pas avoir de vie. Parce que 
toutes ces années-là, elle les rattrapera jamais. C’est les plus 
belles années. Et elle les rattrapera jamais. Le 31, elle l’a passé 
toute seule, enfermée dans sa chambre. Elle a pas voulu 
manger avec nous. Ca c’est un truc qui me brise le cœur. Parce 
que c’est pas normal. " (Parent B - L 719-723) P.15

impuissance incapacité personnelle

"Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème
parce que moi je voyais ça plutôt au niveau... plutôt qu'au
niveau social, un peu au niveau médical. Mon sentiment
d'impuissance totale, on se dit mais ça va pas du tout et
personne peut nous aider et moi c'était plutôt ça le problème."
(Parent C - L 464-467) P.10

joie avenir professionnelle

"C'est pour ça que moi non plus je veux pas fanfaronner avec 
ma fille et je suis heureuse qu'elle décide de poursuivre des 
études autant qu'elle voudra parce que si c'est une chose 
qu'elle peut faire sans trop de souffrance, hormis en période 
d'examen, hen ben tant mieux, c'est sa prise sur la grisaille." 
(Parent C - L 819-822) P.17-18

joie avenir professionnelle

"Et chaque fois on s’emballe parce qu’on se dit : « Ca y est, elle 
a trouvé un truc, c’est bon, quelque chose qui lui plaît. » et puis 
elle est toujours super motivée." (Parent B - L 789-791) P.16

joie avenir professionnelle

"Oui oui elle s’est, elle est très débrouille, elle est très, elle est 
bien dans son domaine. J’pense qu’elle est, qu’elle fait des 
bonnes choses, pis les enfants l’aiment bien. Elle a un bon 
contact euh voilà. J’lai bien élevée quand même. Il faut que je 
m’le dise de temps en temps. " (Parent D - L 1341-1343) P.25

culpabilité diagnostic

"Ou si ce n’est qu’on nous disait : « C’est vous les parents donc 
qu’est-ce que vous faites, vous ? » pour bien nous culpabiliser 
j’trouve et ça c’est vraiment agaçant.(Tousse) Surtout quand on 
crie à l’aide et puis qu’on comprend pas. Moi j’trouve que c’est 
pas la chose à nous dire." (Parent D - L 382-385) P.8

colère exaspération

"Bah moi je m’énervais facilement, ça c’est sûr. (rire)J’en avais 
raz-le-bol de tout ces problèmes. (inspire) Pfiuuuu. Discuter, 
c’était compliqué. Donc le cadre qu’on avait mis bah de toute 
façon elle le respectait pas donc fallait toujours trouver encore 
des autres solutions, des autres solutions, des autres solutions. 
Il y a aucune solution qui marchait. Pour finir vous avez la tête 
comme ça. Vous avez l’impression que vous vous en sortirez 
jamais. (ému). Vous savez plus quoi faire." (Parent D - L 1161-
1166) P.22

colère exaspération

"Et puis à partir de la dépression, ça s'est compliqué forcément. 
Ce qui s'est compliqué beaucoup dans notre relation, c'est que 
j'ai pu moi aussi avoir beaucoup de crises de colère […] " 
(Parent A - L 858-859) P.18

Dégoût choc

"...quand on est arrivé dans son appartement je me suis fait 
violence pour pas éclater en sanglot. J’avais l’impression d’être 
dans un squat. C’était mais monstrueux. C’était mais immonde. 
Jpeux pas vous dire, c’était immonde. Vraiment c’était mais j’ai 
dit c’est pas possible ma fille qu’elle vive la dedans." (Parent B - 
L 192-194 et 196-197) P.5

Dégoût insalubrité

"C’était une vraie cochonnerie. Je peux pas dire autrement. Bon 
moi j’avais même plus envie d’aller dans son logement tellement 
ça puait et c’était sale et argh ça me dégoute encore (rire). Je 
sais pas comment elle faisait pour vivre là-dedans." (Parent D - 
L 553-556) P.11

2
PROCHE AIDANT Finance ruine

"Et donc, on a aussi un manque à gagner qui fait que moi, je 
travaille pour payer ses frais médicaux et c'est tout.Elle me 
ruine." (Parent A - L 302-305) P.7

Finance argent

"[...] comme on était dans un quatre pièces, on n’était pas ici, on 
était dans le quartier mais, ils dormaient dans la même chambre 
donc c’était aussi compliqué à gérer parce que elle elle se 
manifestait en disant qu’elle avait d’autres besoins. On 
entendait bien mais on arrivait pas à trouver de solution. Bah 
déménager, bah on trouvait pas quelque chose qui était à notre 
mesure quoi. Financière aussi (rires crispés). C’était compliqué 
et puis bah voilà on a essayé d’aménager de manière à ce que 
cela soit vivable pour chacun et puis bah  elle était pas très 
collaborante donc c’était compliqué." (Parent D - L 222-228) P.5

Couple impact relation couple

"En fait, je peux quasiment plus voir mon conjoint parce que j'ai 
ces enfants depuis le mois d'octobre H24, toute seule, tout le 
temps [...] On n'a plus jamais de moment où on peut se voir. 
Puis c'est vrai que au niveau de l'impact sur les relations, avoir 
une relation de couple avec une jeune fille borderline qui est 
H24 à la maison, soit au lit parce qu'elle est mal, soit en rave à 
moitié défoncée, ça le fait moyen." (Parent A - L 822-823 et 827-
830) P.17-18

couple impact relation couple

"Et puis bah en fait là je pense que oui avec mon mari c’était 
vraiment, on s’éloignait en fait. On s’éloignait par ma faute parce 
que je voulais plus rien faire et en fait lui il voyait, il prenait tout 
ce problème d’une manière différente." (Parent B - L 476-479) 
P.10

couple soutien mutuel

"Depuis 40 ans. Donc on est resté très soudé. Et ya pas eu 
vraiment de, de conséquence par rapport à notre couple, notre 
relation. On, on a fait en sorte de toujours se parler, de toujours 
dire des choses. Donc euh du coup, ça nous a aussi aidé à, à 
supporter la douleur. Euh après, il y a eu un moment donné où 
on s’est quand même rendu compte qu’il fallait quand même 
faire attention que (inspiration) on s’transmet les douleurs aussi 
(soupirs) et pis c’est peut-être pas toujours très bien. Donc faut 
trouver l’équilibre mais, mais on s’est promis que ça casserait 
rien entre nous." (Parent D - L 951-961) P.18

santé fatigue

"Et puis, c'est clair, il y a quand même beaucoup de fatigue. 
Jusqu'à ce que j'apprenne un peu à récupérer. Parce que 
quand votre enfant ne dort pas, pis si vous ne savez pas où il 
est…" (Parent C - L 253-254) P.6

santé fatigue

"Oulala, j'étais fatiguée. Je pense que je récupère seulement 
maintenant parfois je me dis parce que depuis que je suis 
retraitée, j'ai une espèce d'immense fatigue qui sort. Il y a des 
jours où je ne pourrais faire que dormir." (Parent C - L 236-238) 
P.5

santé fatigue

"Et, si je dois parler pour moi, au niveau de ma santé, euh bah 
moi c’était difficile au travail, j’étais très fatiguée." (Parent D - L 
228-229) P.5

santé fatigue

[…] "J’ai jamais pris de médicament à part des trucs aux plantes 
pour essayer de me décontracter pour dormir." (Parent B - L 
631-632) P. 13

santé médication
"Donc heu non, moi je prends des antidépresseurs et je prends 
des médicaments pour dormir." (Parent A - L 1233) P.26

isolement impact vie sociale

"Mais ça, justement, aussi, j’en ai tellement invité d'amis que de
ce point de vue-là, vous invitez beaucoup moins parce que vous
ne savez jamais comment sera votre enfant. Alors ça, ça a un
impact, je trouve, quand même sur la vie sociale." (Parent C - L
299-301) P.7

isolement solitude

"Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème
parce que moi je voyais ça plutôt au niveau, plutôt qu'au niveau
social, un peu au niveau médical." (Parent C - L 464-465) P.10

isolement solitude

" [...] Moi non plus. Je faisais plus rien. J'allais plus voir mes
copines. Je faisais plus rien. Et puis mon mari m'a dit c'est plus
possible [...]" (Parent B - L 467-468) P.10

isolement manque de soutien

"[…] Mon sentiment d'impuissance totale, on se dit mais ça va
pas du tout et personne peut nous aider et moi c'était plutôt ça
le problème." (Parent C - L 465-467) P.10

Manque de soutien solitude

"Avec toute la problématique de notre fille moi je me suis sentie, 
enfin je parle pour moi mais je peux dire nous, hein je pense pas 
que tu vas me contredire, on s’est senti très seul dans le sens 
où on nous a toujours renvoyé : « c’est vous les parents, c’est 
vous les parents. » ok oui (haussement de la voix) mais là on 
est les parents mais on a besoin d’aide, bordel." (Parent D - L 
824-828) P.16

Manque de soutien manque de reconnaissance
"Mais non on est seul. Y a même pas de reconnaissance qu'on 
est des proches aidants." (Parent A - L 1126-1127) P.24

Manque de soutien manque de reconnaissance

"Bah je pense que bon ma belle-mère a 93 ans. Ma maman va 
avoir 80 ans. Et c’est des choses qui les dépasse en fait. Elles 
comprennent pas. Ma maman elle pense que c’est comme 
quelqu’un qui fait une grosse dépression et voilà elle est pas 
bien, elle est sous anti-dépresseur  voilà. Mais on a pas été 
dans le détail. Elle ne sait pas qu’elle s’est scarifié. Elle ne sait 
pas qu’elle fumait des joints. On les, on les préserve. Voilà. On 
va pas leurs dire des choses qui vont les faire complètement 
paniquer mais du coup elles comprennent pas. C’est clair. Elles 
sont au courant mais elles comprennent pas [...] Alors moi je 
suis fille unique et euh mon mari a un frère donc le frère il est 
aussi au courant mais ils s’entendent bien mais ils sont pas 
proches. Ils vont se voir deux fois par an et voilà. Du coup ils ont 
jamais parlé ensemble [...] Moi j’en avais parlé avec ma belle-
sœur mais les deux frères en ont jamais parlé. Et puis la famille 
plus éloignée, les tantes, cousins-cousines, tout ça, ils sont pas 
au courant.(Parent B - L 503-509 et L 511-513 et L 517-518) 
P.11

Manque de soutien manque de reconnaissance

"Non parce qu’on en a pas parlé. Après, ma mère elle 
comprenait pas pourquoi elle avait ses comportements. On a 
très peu parlé." (Parent D - L 601-602) P. 12

Manque de soutien manque de reconnaissance

Donc on a pas vraiment senti de soutien par rapport à notre 
famille je veux dire. Bah ils savaient pas […] Donc voilà. Après, 
ils nous ont soutenu par rapport à l’adoption mais par rapport à 
borderline bah personne le sait. Pour l’instant. " (Parent D - L 
802-809) P. 15

Famille familiale

"La, la problématique c’est que la famille est cassée. J’ai plus le 
droit, je dois considérer que j’ai deux enfants euh, comment ce 
qu’on dit, uniques, et on peut plus faire des réunions de famille 
tous ensemble parce qu’elle veut pas voir son frère."(Parent D - 
L 991-993) P.19

Famille familiale

" [...] On pouvait plus lui parler elle prenait tout mal, et puis 
surtout ce qu’elle faisait tout le temps c’est qu’elle se mettait 
dans sa bulle et elle elle elle était plus là quoi. Et c’était, ça c’est 
horrible parce qu’en fait on est quatre autour d’une table et elle 
elle est là. " (Parent B - L 73-76 ) P.2

Famille familiale

"[...] on vit à leur rythme c'est ce que je disais et ça c'est 
quelque chose qui est vraiment ressorti à connexion, quand la 
porte s'ouvre que ça soit eux qui arrivent ou nous qui rentrions, 
tout de suite on a heu, on prend la température et genre si notre 
proche va bien la soirée va être légère, sympa on fait un apéro, 
Sophie toute nickel,  tout le monde raconte sa journée si on sent 
que Chloé est.. tout le monde se calme [...]" (Parent A - L 1201-
1205 ) P.25-26

Famille familiale

"Et là, tout à coup, tout ça volait en éclats, mais alors à fond, 
puis elle ne pouvait pas rester. Donc, d'abord, j'essayais de la 
forcer, on voit vite que ça a pas marché. Puis après, on 
apprend, à connexion familiale, qu'il y a des choses sur 
lesquelles c'est pas très utile de, d'insister ou de s'accrocher, 
est-ce que c'est vraiment essentiel ? Puis elle ne voyait pas le 
but de ça, mais c'est vrai que ça gâche beaucoup l'idée qu'on se 
fait d'un repas familial, une envie qu'on a d'être là." (Parent C - L 
633-638 ) P.14

3

RESPONSABILITES

milieu médical
manque de compétences ou 
incompréhension du trouble

"Oui. Où il disait clairement, même dans les professionnels de la 
santé, les gens savent pas ce que c'est que le trouble 
borderline. Bah voilà, la réalité, c'est ça. Et c'est ça partout. 
Donc même dans les hôpitaux, vous voyez, là, je suis venue 
avec ma gamine en overdose en disant elle est borderline. 
Ouais, mais elle a des projets, elle rentre, elle est bien." (Parent 
A - L 418-423) P.9

milieu médical manque de communication

"Déjà rencontrer d'autres gens qui vivent un peu la même 
chose, parce que, je veux dire, on est hyper isolés dans ce 
qu'on vit, quoi. Parce que c'est difficile de l'expliquer à d'autres 
qui ne comprennent pas vraiment, puis qui zappent. Et même 
aux médecins qui communiquent tellement peu, donc je trouve 
que c'est ça qu'il faut." (Parent C - L 761-764) P.16

milieu médical manque de compétences ou 
incompréhension du trouble

"Et après, il y a eu aussi des crises [...] C'est toujours beaucoup 
retourné contre elle sous forme, ben ouais, de beaucoup de 
scarifications [...] Elle voyait cette psy, et après la première  
hospitalisation, elle a été prise en charge par le CAPPI. Et donc, 
ça se traitait un peu là. Puis là, moi, j'ai essayé vraiment 
beaucoup de m'intéresser, mais on est coupé par le monde 
médical. Beaucoup, c'est-à-dire que si l'enfant ne veut pas, et 
souvent, quand il est en crise, il ne veut pas [...] Donc, on 
n'arrive pas à obtenir d'infos sur ce qui se passe. Ils rentrent 
avec des médicaments, des ordonnances, de quoi se suicider 
trois fois par semaine, et on n'a aucune idée de ce qui se passe. 
Moi, ça, c'était très dur. "(Parent C - L167-183) P.4

Loi / autonomie emploi AI
"[…] l’AI lui avait trouvé un petit job dans une crèche. Elle y a 
été le lundi, ça s’est super bien passé. La directrice était super 
contente." (Parent B - L 723-725) P.15

Loi / autonomie emploi adapté

"Voilà l'autre chose hyper importante, il faudrait qu'il y ait des 
formations ou des… du travail, des employeurs adaptés parce 
qu'ils ont tous un niveau.. ils atteignent tous un niveau de stress 
heu… énorme, très vite. Leur seuil est beaucoup plus bas et si 
on va au-delà, c'est vraiment la souffrance. C’qui fait que la 
plupart abandonnent leur formation ou leur profession." (Parent 
C - L 815-819) P.17

Devoir Parentalité

"C’est très dur de vivre au quotidien avec votre enfant comme 
ça parce que, bah parce que vous vous sentez complètement 
inutile, vous êtes là pour elle et puis vous pouvez rien faire 
d’autres. Et puis on a envie, on a envie parce qu’on sait bien 
qu’on sera pas là tout le temps pour elle et on a envie qu’elle 
devienne indépendante, qu’elle puisse avoir un travail, qu’elle 
puisse avoir une vie pour que le jour où on est plus là, elle 
puisse se débrouiller toute seule et être bien." (Parent B - L 775-
780) P.16

Devoir charges cumulées

"... parce que moi j’avais beaucoup de charges en fait. Il y avait 
les en…, il y avait mon travail, moi, il y avait les enfants qu’il 
fallait quand même suivre même s’il sont ado – vous en avez, 
vous savez comment c’est (rires) – et il y avait mon mari, quand 
même pas l’oublier, pis y avait ma belle-mère et mes parents. 
J’étais seule, on était seuls à s’être occupés, bon maintenant ils 
sont décédés mais il y avait toutes ces personnes à porter." 
(Parent D - L 230-234) P.5

Offre / institutionnelle manque de structure adaptée

"Bon après ce qu’il manque le plus c’est des structures où les 
personnes malades pourraient remettre gentiment le pied à 
l’étrier, des choses comme ça ; où ils pourraient faire leur métier 
ou ce pourquoi ils ont fait des études gentiment parce que là 
même à mi-temps elle est incapable de reprendre un travail. Et 
qui va vous donner un travail une demi-journée par semaine. 
Enfin il n’y a pas ce genre de structure adaptée. Voilà, c’est ce 
que j’aimerais pour ma fille." (Parent B - L 834-839) P.17

Offre / institutionnelle manque de compétences 

"Puis nous, on voit dans l'association, il y a souvent des gens 
qui nous demandent, « mais  nous on fait quoi, on contacte qui 
». Et il y a peu, de gens compétents. Ça, ça sera une de nos 
tâches d'arriver à établir une liste de gens avec qui travailler." 
(Parent C - L 777-779) P. 17

Offre / institutionnelle Assistants sociaux

"Ça été compliqué de lui dire «  euh c’est ou tu pars ou restes 
mais tu respectes les règles qu’on t’a données. » Ca, ça été très 
dur. Mais il a fallu tenir ce qu’on avait construit ensemble. Alors 
là les services sociaux nous on aidé." (Parent D - L 321-323) P. 
6

passage à l'âge adulte confidentialité

"A 10h, elle a fait bloquer les visites. Elle s'est fait passer en 
confidentialité. Donc, elle m'a dit, je ne veux plus de visite [...] 
En fait, le lendemain, quand j'ai appelé pour avoir des 
nouvelles, ils m'ont dit, elle nous a donné l'autorisation de vous 
parler."(Parent A - L 132-133 et 139-140) P. 3

passage à l'âge adulte Absence de communication

"Parce qu’après je me suis dit je la retrouve SDF sur un trottoir 
et je sais même pas qu’elle y est. Voilà, étant donné qu’elle est 
majeure, on vous dit rien " (Parent B - L 447-448) P. 10

4

ABNEGATIONS

Mettre l'autre au centre

Contrôle

"Du coup, j'ai appris à faire en sorte que son environnement soit 
le moins stressant et le moins émotionnel possible pour elle. 
Mais du coup, pour nous, ça nous coûte énormément. Quand je 
dis « nous », c'est parce qu'il y a sa sœur qui vit avec.[...] C'est-
à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu'elle 
ça la fasse péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, 
mais finalement, c'est infernal. Parce que tant qu'elle est à la 
maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut dire ce 
qu'il pense."(Parent A - L 236-246) P.5-6

Mettre l'autre au centre Disponibilité

"Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce 
que tu es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ?  
Parce qu’ils disent que je peux rentrer à la maison seulement si 
vous êtes d’accord et puis moi je veux plus rester là» Et puis 
moi j’ai dit : « Mais biensûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun soucis. " (Parent 
B - L 305-309) P.7

Sacrifice personnel Contrôle

"C'est-à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu'elle 
ça la fasse péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, 
mais finalement, c'est infernal. Parce que tant qu'elle est à la 
maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut dire ce 
qu'il pense."(Parent A - L 242-246) P.5-6

Parentalité Disponibilité

"On essaye de tout faire pour garder le lien et reprendre du lien. 
La remettre en confiance hé voilà Je pense que quand elle aura 
repris confiance peut-être elle nous laissera aussi un peu plus 
l’aider par rapport à sa fille. " (Parent D - L 1031-1033) P.19

Parentalité Disponibilité

"Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce 
que tu es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ?  
Parce qu’ils disent que je peux rentrer à la maison seulement si 
vous êtes d’accord et puis moi je veux plus rester là» Et puis 
moi j’ai dit : « Mais biensûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun soucis. " (Parent 
B - L 305-309) P.7

Parentatité rejet

"Le rejet total, une mère, déjà, on prépare à manger, on se 
donne la peine, enfin voilà, c'est bien qu’c’est de l'amour en 
principe qu'on donne avec la nourriture, et tout ça rejeté, qu'elle 
aurait voulu autre chose sans savoir vraiment quoi.

Donc ça veut dire que si elle ne sait pas quoi, on ne pourra pas 
lui donner. C'est encore pire, c'est le double rejet, elle ne veut 
pas ce qu'on lui donne, elle ne veut pas dire ce qu'on pourrait lui 
donner pour que ça aille mieux. " (Parent C - L 645-651) P.14

Mettre l'autre au centre avenir 

"Il y a toujours beaucoup de poids sur cette adoption et pis 
voilà, en tant que parents adoptifs on voulait être sûrs  qu’on 
ratait pas quelque chose qui puisse l’empêcher d’avoir une vie 
convenable." (Parent D - L 142-144) P.3

Mettre l'autre au centre avenir 

"Elle a arrêté l’école et puis elle a trouvé du travail parce que 
comme on a tous toujours été derrière elle, parce que voilà, le 
projet des parents c’est quand même un enfant puisse être 
autonome puis bah sans un papier vous faites quoi aujourd’hui 
? Donc euh voilà elle a pas de papier et voilà. Ok, je lui ai dit, 
tous les chemins mènent à Rome. T’as choisi un chemin plus 
difficile, plus long, pourquoi pas."(Parent D - L 1304-1311) P.24

5

STRATEGIES

Programme climat propice 

"Avec Connexion oui j'ai appris à créer le climat le plus propice à 
ce qu'elle reste calme à ce qu'elle ne soit pas envahie par nos
émotions ou si elle est débordée par les siennes voilà d'être
curieuse « qu'est-ce qui se passe, est-ce que tu veux qu'on en
parle de quoi tu as besoin » de la musique un peu relax de rien
lui demander de lui dire juste je suis là si tu as besoin et puis à
des moments d'accepter que c'est juste l'impuissance c'est
comme ça." (Parent A - L 938-942) P. 20

Demander de l'aide
psy

"Mon mari m’a dit c’est pas possible, il faut que tu ailles voir 
quelqu’un etc. Et j’ai pris rendez-vous avec une psychiatre qui 
faisait parti des psy réunis." (Parent B - L 467-469) P. 10

Demander de l'aide
psy

"Maintenant on continue tous les deux mais avec un intervalle 
d’un mois à peu près puisque les choses vont mieux. Entre elle 
et nous. Euh voilà." (Parent D - L 467-469) P. 7

Demander de l'aide

psy

"Bah moi j’étais en thérapie donc je discutais beaucoup avec 
mon psy, d’elle, donc je faisais pratiquement que ça quoi et puis 
bon euh il m’donnait quelques outils pour par rapport à elle, par 
rapport à, à ma relation euh avec elle et pis j’essaie de les 
appliquer [...]" (Parent D - L 1168-1170) P. 22

Demander de l'aide
soutien

"C’était le jour où chuis allée à ADF pour demander de l’aide."
(Parent D - L 1242-1243) P. 23

Demander de l'aide

psy

"Oui. Moi, je suis suivie. J'ai une psychologue qui est
merveilleuse, qui me donne plein de... Je suis suivie depuis pas
mal de temps." (Parent A - L 265-268) P. 6

Demander de l'aide

psy

« […] parce que moi, j’ai eu une autre chance, c’est d’apprendre
par un ami psy qu’il existait ce cours Connexion familiale pour
les proches. Parce que j’avais parlé de mes soucis, j’avais dit «
Borderline, qu’est-ce que c’est ? » Évidemment que j’avais
regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je me
disais « Avec ça, qu’est-ce qu’on fait ? » Puis un ami qui
travaillait, un ami psy qui travaillait aux HUG m’envoie le lien et
je me suis inscrite. » (Parent C - L 198-203) P. 5

Association soutien

"Nnn bah voilà moi je dirai que mon plus gros soutien c’est les 
gens du comité de l’association avec qui on a créé ça et que on 
est devenu amis. C’est vrai que quand on se voit, c’est pareil, 
on peut se parler, on se comprend, personne ne juge et tout le 
monde sait de quoi on parle et puis voilà. Ca ça fait aussi du 
bien." (Parent B - L 802-807) P. 16

Association Réseau 

"Puis nous, on voit dans l'association, il y a souvent des gens 
qui nous demandent, « mais  nous on fait quoi, on contacte qui 
». Et il y a peu, de gens compétents. Ça, ça sera une de nos 
tâches d'arriver à établir une liste de gens avec qui travailler." 
(Parent C - L 777-779) P. 17

Association soutien "Parce qu'à part les gens qui ont fait connexion ou qui sont dans 
l'association sur le fil, personne ne vit ce que je vis. Personne. 
Et c'est un sujet hyper tabou." (Parent A - L 570-571) P. 12

Se documenter       
Demander de l'aide     

Programme
Réseau

"[...]parce que moi, j'ai eu une autre chance, c'est d'apprendre 
par un ami psy qu'il existait ce cours Connexion familiale pour 
les proches. Parce que j'avais parlé de mes soucis, j'avais dit « 
Borderline, qu'est-ce que c'est ? » Évidemment que j'avais 
regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je me 
disais « Avec ça, qu'est-ce qu'on fait ? » Puis un ami qui 
travaillait… un amis psy qui travaillait aux HUG m'envoie le lien 
et je me suis inscrite." (Parent C - L 200-205) P. 5

Programme Réseau
"On a fait notre demande et elle a été acceptée." (Parent D - L 
1060) P. 20

Programme Réseau

"Et ils lui ont remis une brochure de Connexions familiales pour 
les proches. Et [...] elle m’a dit : « Tiens ils m’ont donné ça mais 
si tu veux, tu peux mettre à la poubelle. »Ok. Et j’ai regardé ce 
que c’était et bah ça m’a intéressé et ma fille aînée m’a dit : « 
Moi aussi ça m’intéresserait, j’aimerais bien faire aussi. » C’est 
un peu compliqué parce que ma fille aînée elle habite à 
Lausanne, enfin à Puilly. Et puis on a dit on s’inscrit, on verra 
bien. On s’est inscrite toutes les deux et en fait c’était le, c’était 
la deuxième fournée je crois, la deuxième cessions qu’ils 
faisaient. On était trente. J’aurais jamais pensé qu’on serait 
autant. Et voilà. Cela nous a fait énormément de bien. On a 
compris beaucoup de choses. " (Parent B - L 414-421) P. 9

Programme Réseau
"On m'a acceptée dans le cours suivant, je pense que c'était le 
deuxième ou le troisième. Il venait d'être créé. Donc elle, elle a 
pu commencer sa thérapie et moi, on m'a ouvert les yeux en 
même temps." (Parent C - L 207-209) P. 5

Se documenter Echanges

"Et ma femme, elle lit beaucoup. Par rapport au trouble de la 
personne par rapport au trouble borderline. On en parle aussi 
beaucoup. Ça nous a donné des, peut-être, je dirai des outils 
pour euh que d’abord qu’on se sent mieux par rapport à cette  
maladie, trouble et, et qu’on puisse aussi adopter une attitude 
par rapport à elle qui puisse aussi lui rendre euh je dirais 
plus…plus confortable, plus aisée." (Parent D - L 369 - 377) P. 
7

Se documenter Réseau

"Les données de l'époque, c'était que c'était des patients qui 
étaient inguérissables. C'était une maladie incurable.
Alors que maintenant, on sait que ça évolue avec le temps, c'est 
le bon pronostic. Mais dans la, j'étais à la conférence du docteur 
heu Perroud." (Parent A - L 408-412) P. 9

Médiation animale Amélioration du lien

"Maintenant, là, c'est vrai que ça a aussi facilité un animal. Je 
pense que c'est un truc très très bien pour ça. Ça a permis 
aussi beaucoup de renouer le contact, de parler de l'animal. Ça 
nous fait parler de nous, mais c'est un moyen de, d'engager la 
communication. Et avec sa sœur aussi, ça a énormément, ça 
fait trois ans qu'on est là maintenant ce chien, et heu.. ça a 
renoué vraiment la famille. En plus de la thérapie. C'est fou. 
Maintenant, le lien est très très bon." (Parent C - L 523-530) P. 
11
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Thème Sous-thème codes Verbatimes

1

EMOTIONS

Peur passage à l'acte

"Je savais qu'elle avait un risque de passage à l'acte assez 
violent. Donc, je n'osais plus sortir. On a essayé de se 
relayer.J'attendais que sa soeur rentre de l'école pour vite aller 
à la coop qui est en bas. J'ai dormi avec les serrures des 
fenêtres. Il n'y a plus de serrures aux portes. J'ai dormi avec les 
clés de la maison sous mon matelas. Toute la pharmacie a été 
mise dans un coffre avec un cadenas. On a peur tout le temps, 
quoi." (Parent A - L 172-179) P.4

Peur passage à l'acte

" [...]Et hum il est arrivé un moment, avant de faire Connexions 
familiales où je voulais plus rien faire parce que je voulais 
jamais la laisser seule en fait. J’avais toujours peur qu’elle mette 
fin à ses jours. Donc en fait je voulais plus partir en week-end. 
Je voulais plus partir en vacances. Euh, je voulais plus sortir. Je 
voulais plus rien faire. Je, j’étais morte de peur. Qu’en la 
laissant elle mette fin à ses jours." (Parent B - L 455-459) P.10

Peur passage à l'acte

"Je dormais mal. Vous vous réveillez à 2h, à 3h, elle est toujours 
pas là. Vous essayez de demander, enfin voilà. Elle répond ou 
elle répond pas heu… je trouve ça compliqué. En tout cas, moi, 
je n'ai jamais réussi à me rendormir sur mes deux oreilles. Si 
votre enfant si y va bien, mais quand vous savez que peut-être 
ça peut mal tourner, qu'elle est vraiment pas bien, qu'elle se 
scarifie quelque part enfin bref c’est voilà…. Pis y a eu aussi 
des alertes suicides, donc heu… tentatives. Donc vous ne 
pouvez pas…"(Parent C - L 271-276) P.6

Peur passage à l'acte
"Et puis là il y a eu, pour répondre à votre question, tentative de 
suicide, je dirais. En tous cas, j’ai eu très peur." (Parent C - L 
301-302) P.6

Tristesse                      
peur

vie en parallèle, conséquences

"...évidemment que nous on est tristes et inquietes mais on le 
cache tout est teinté de cette maladie tout, mais vraiment tout 
on a des vies qui sont collées en parallèle comme vous dites on 
devrait arriver à se décoller mais c'est tellement compliqué et 
quand on voit les conséquences ça fait très peur de se dire de 
toute façon si elle a décidé de mourir je ne pourrai rien faire 
c'est insupportable en fait ça nous met dans des états qui sont 
insupportables." (Parent A - L 1207-1211) P.26

Tristesse

"Bah moi ça me brise le cœur de voir une jeune fille de cette 
âge enfermée dans sa chambre et pas avoir de vie. Parce que 
toutes ces années-là, elle les rattrapera jamais. C’est les plus 
belles années. Et elle les rattrapera jamais. Le 31, elle l’a passé 
toute seule, enfermée dans sa chambre. Elle a pas voulu 
manger avec nous. Ca c’est un truc qui me brise le cœur. Parce 
que c’est pas normal. " (Parent B - L 719-723) P.15

impuissance incapacité personnelle

"Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème
parce que moi je voyais ça plutôt au niveau... plutôt qu'au
niveau social, un peu au niveau médical. Mon sentiment
d'impuissance totale, on se dit mais ça va pas du tout et
personne peut nous aider et moi c'était plutôt ça le problème."
(Parent C - L 464-467) P.10

joie avenir professionnelle

"C'est pour ça que moi non plus je veux pas fanfaronner avec 
ma fille et je suis heureuse qu'elle décide de poursuivre des 
études autant qu'elle voudra parce que si c'est une chose 
qu'elle peut faire sans trop de souffrance, hormis en période 
d'examen, hen ben tant mieux, c'est sa prise sur la grisaille." 
(Parent C - L 819-822) P.17-18

joie avenir professionnelle

"Et chaque fois on s’emballe parce qu’on se dit : « Ca y est, elle 
a trouvé un truc, c’est bon, quelque chose qui lui plaît. » et puis 
elle est toujours super motivée." (Parent B - L 789-791) P.16

joie avenir professionnelle

"Oui oui elle s’est, elle est très débrouille, elle est très, elle est 
bien dans son domaine. J’pense qu’elle est, qu’elle fait des 
bonnes choses, pis les enfants l’aiment bien. Elle a un bon 
contact euh voilà. J’lai bien élevée quand même. Il faut que je 
m’le dise de temps en temps. " (Parent D - L 1341-1343) P.25

culpabilité diagnostic

"Ou si ce n’est qu’on nous disait : « C’est vous les parents donc 
qu’est-ce que vous faites, vous ? » pour bien nous culpabiliser 
j’trouve et ça c’est vraiment agaçant.(Tousse) Surtout quand on 
crie à l’aide et puis qu’on comprend pas. Moi j’trouve que c’est 
pas la chose à nous dire." (Parent D - L 382-385) P.8

colère exaspération

"Bah moi je m’énervais facilement, ça c’est sûr. (rire)J’en avais 
raz-le-bol de tout ces problèmes. (inspire) Pfiuuuu. Discuter, 
c’était compliqué. Donc le cadre qu’on avait mis bah de toute 
façon elle le respectait pas donc fallait toujours trouver encore 
des autres solutions, des autres solutions, des autres solutions. 
Il y a aucune solution qui marchait. Pour finir vous avez la tête 
comme ça. Vous avez l’impression que vous vous en sortirez 
jamais. (ému). Vous savez plus quoi faire." (Parent D - L 1161-
1166) P.22

colère exaspération

"Et puis à partir de la dépression, ça s'est compliqué forcément. 
Ce qui s'est compliqué beaucoup dans notre relation, c'est que 
j'ai pu moi aussi avoir beaucoup de crises de colère […] " 
(Parent A - L 858-859) P.18

Dégoût choc

"...quand on est arrivé dans son appartement je me suis fait 
violence pour pas éclater en sanglot. J’avais l’impression d’être 
dans un squat. C’était mais monstrueux. C’était mais immonde. 
Jpeux pas vous dire, c’était immonde. Vraiment c’était mais j’ai 
dit c’est pas possible ma fille qu’elle vive la dedans." (Parent B - 
L 192-194 et 196-197) P.5

Dégoût insalubrité

"C’était une vraie cochonnerie. Je peux pas dire autrement. Bon 
moi j’avais même plus envie d’aller dans son logement tellement 
ça puait et c’était sale et argh ça me dégoute encore (rire). Je 
sais pas comment elle faisait pour vivre là-dedans." (Parent D - 
L 553-556) P.11

2
PROCHE AIDANT Finance ruine

"Et donc, on a aussi un manque à gagner qui fait que moi, je 
travaille pour payer ses frais médicaux et c'est tout.Elle me 
ruine." (Parent A - L 302-305) P.7

Finance argent

"[...] comme on était dans un quatre pièces, on n’était pas ici, on 
était dans le quartier mais, ils dormaient dans la même chambre 
donc c’était aussi compliqué à gérer parce que elle elle se 
manifestait en disant qu’elle avait d’autres besoins. On 
entendait bien mais on arrivait pas à trouver de solution. Bah 
déménager, bah on trouvait pas quelque chose qui était à notre 
mesure quoi. Financière aussi (rires crispés). C’était compliqué 
et puis bah voilà on a essayé d’aménager de manière à ce que 
cela soit vivable pour chacun et puis bah  elle était pas très 
collaborante donc c’était compliqué." (Parent D - L 222-228) P.5

Couple impact relation couple

"En fait, je peux quasiment plus voir mon conjoint parce que j'ai 
ces enfants depuis le mois d'octobre H24, toute seule, tout le 
temps [...] On n'a plus jamais de moment où on peut se voir. 
Puis c'est vrai que au niveau de l'impact sur les relations, avoir 
une relation de couple avec une jeune fille borderline qui est 
H24 à la maison, soit au lit parce qu'elle est mal, soit en rave à 
moitié défoncée, ça le fait moyen." (Parent A - L 822-823 et 827-
830) P.17-18

couple impact relation couple

"Et puis bah en fait là je pense que oui avec mon mari c’était 
vraiment, on s’éloignait en fait. On s’éloignait par ma faute parce 
que je voulais plus rien faire et en fait lui il voyait, il prenait tout 
ce problème d’une manière différente." (Parent B - L 476-479) 
P.10

couple soutien mutuel

"Depuis 40 ans. Donc on est resté très soudé. Et ya pas eu 
vraiment de, de conséquence par rapport à notre couple, notre 
relation. On, on a fait en sorte de toujours se parler, de toujours 
dire des choses. Donc euh du coup, ça nous a aussi aidé à, à 
supporter la douleur. Euh après, il y a eu un moment donné où 
on s’est quand même rendu compte qu’il fallait quand même 
faire attention que (inspiration) on s’transmet les douleurs aussi 
(soupirs) et pis c’est peut-être pas toujours très bien. Donc faut 
trouver l’équilibre mais, mais on s’est promis que ça casserait 
rien entre nous." (Parent D - L 951-961) P.18

santé fatigue

"Et puis, c'est clair, il y a quand même beaucoup de fatigue. 
Jusqu'à ce que j'apprenne un peu à récupérer. Parce que 
quand votre enfant ne dort pas, pis si vous ne savez pas où il 
est…" (Parent C - L 253-254) P.6

santé fatigue

"Oulala, j'étais fatiguée. Je pense que je récupère seulement 
maintenant parfois je me dis parce que depuis que je suis 
retraitée, j'ai une espèce d'immense fatigue qui sort. Il y a des 
jours où je ne pourrais faire que dormir." (Parent C - L 236-238) 
P.5

santé fatigue

"Et, si je dois parler pour moi, au niveau de ma santé, euh bah 
moi c’était difficile au travail, j’étais très fatiguée." (Parent D - L 
228-229) P.5

santé fatigue

[…] "J’ai jamais pris de médicament à part des trucs aux plantes 
pour essayer de me décontracter pour dormir." (Parent B - L 
631-632) P. 13

santé médication
"Donc heu non, moi je prends des antidépresseurs et je prends 
des médicaments pour dormir." (Parent A - L 1233) P.26

isolement impact vie sociale

"Mais ça, justement, aussi, j’en ai tellement invité d'amis que de
ce point de vue-là, vous invitez beaucoup moins parce que vous
ne savez jamais comment sera votre enfant. Alors ça, ça a un
impact, je trouve, quand même sur la vie sociale." (Parent C - L
299-301) P.7

isolement solitude

"Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème
parce que moi je voyais ça plutôt au niveau, plutôt qu'au niveau
social, un peu au niveau médical." (Parent C - L 464-465) P.10

isolement solitude

" [...] Moi non plus. Je faisais plus rien. J'allais plus voir mes
copines. Je faisais plus rien. Et puis mon mari m'a dit c'est plus
possible [...]" (Parent B - L 467-468) P.10

isolement manque de soutien

"[…] Mon sentiment d'impuissance totale, on se dit mais ça va
pas du tout et personne peut nous aider et moi c'était plutôt ça
le problème." (Parent C - L 465-467) P.10

Manque de soutien solitude

"Avec toute la problématique de notre fille moi je me suis sentie, 
enfin je parle pour moi mais je peux dire nous, hein je pense pas 
que tu vas me contredire, on s’est senti très seul dans le sens 
où on nous a toujours renvoyé : « c’est vous les parents, c’est 
vous les parents. » ok oui (haussement de la voix) mais là on 
est les parents mais on a besoin d’aide, bordel." (Parent D - L 
824-828) P.16

Manque de soutien manque de reconnaissance
"Mais non on est seul. Y a même pas de reconnaissance qu'on 
est des proches aidants." (Parent A - L 1126-1127) P.24

Manque de soutien manque de reconnaissance

"Bah je pense que bon ma belle-mère a 93 ans. Ma maman va 
avoir 80 ans. Et c’est des choses qui les dépasse en fait. Elles 
comprennent pas. Ma maman elle pense que c’est comme 
quelqu’un qui fait une grosse dépression et voilà elle est pas 
bien, elle est sous anti-dépresseur  voilà. Mais on a pas été 
dans le détail. Elle ne sait pas qu’elle s’est scarifié. Elle ne sait 
pas qu’elle fumait des joints. On les, on les préserve. Voilà. On 
va pas leurs dire des choses qui vont les faire complètement 
paniquer mais du coup elles comprennent pas. C’est clair. Elles 
sont au courant mais elles comprennent pas [...] Alors moi je 
suis fille unique et euh mon mari a un frère donc le frère il est 
aussi au courant mais ils s’entendent bien mais ils sont pas 
proches. Ils vont se voir deux fois par an et voilà. Du coup ils ont 
jamais parlé ensemble [...] Moi j’en avais parlé avec ma belle-
sœur mais les deux frères en ont jamais parlé. Et puis la famille 
plus éloignée, les tantes, cousins-cousines, tout ça, ils sont pas 
au courant.(Parent B - L 503-509 et L 511-513 et L 517-518) 
P.11

Manque de soutien manque de reconnaissance

"Non parce qu’on en a pas parlé. Après, ma mère elle 
comprenait pas pourquoi elle avait ses comportements. On a 
très peu parlé." (Parent D - L 601-602) P. 12

Manque de soutien manque de reconnaissance

Donc on a pas vraiment senti de soutien par rapport à notre 
famille je veux dire. Bah ils savaient pas […] Donc voilà. Après, 
ils nous ont soutenu par rapport à l’adoption mais par rapport à 
borderline bah personne le sait. Pour l’instant. " (Parent D - L 
802-809) P. 15

Famille familiale

"La, la problématique c’est que la famille est cassée. J’ai plus le 
droit, je dois considérer que j’ai deux enfants euh, comment ce 
qu’on dit, uniques, et on peut plus faire des réunions de famille 
tous ensemble parce qu’elle veut pas voir son frère."(Parent D - 
L 991-993) P.19

Famille familiale

" [...] On pouvait plus lui parler elle prenait tout mal, et puis 
surtout ce qu’elle faisait tout le temps c’est qu’elle se mettait 
dans sa bulle et elle elle elle était plus là quoi. Et c’était, ça c’est 
horrible parce qu’en fait on est quatre autour d’une table et elle 
elle est là. " (Parent B - L 73-76 ) P.2

Famille familiale

"[...] on vit à leur rythme c'est ce que je disais et ça c'est 
quelque chose qui est vraiment ressorti à connexion, quand la 
porte s'ouvre que ça soit eux qui arrivent ou nous qui rentrions, 
tout de suite on a heu, on prend la température et genre si notre 
proche va bien la soirée va être légère, sympa on fait un apéro, 
Sophie toute nickel,  tout le monde raconte sa journée si on sent 
que Chloé est.. tout le monde se calme [...]" (Parent A - L 1201-
1205 ) P.25-26

Famille familiale

"Et là, tout à coup, tout ça volait en éclats, mais alors à fond, 
puis elle ne pouvait pas rester. Donc, d'abord, j'essayais de la 
forcer, on voit vite que ça a pas marché. Puis après, on 
apprend, à connexion familiale, qu'il y a des choses sur 
lesquelles c'est pas très utile de, d'insister ou de s'accrocher, 
est-ce que c'est vraiment essentiel ? Puis elle ne voyait pas le 
but de ça, mais c'est vrai que ça gâche beaucoup l'idée qu'on se 
fait d'un repas familial, une envie qu'on a d'être là." (Parent C - L 
633-638 ) P.14

3

RESPONSABILITES

milieu médical
manque de compétences ou 
incompréhension du trouble

"Oui. Où il disait clairement, même dans les professionnels de la 
santé, les gens savent pas ce que c'est que le trouble 
borderline. Bah voilà, la réalité, c'est ça. Et c'est ça partout. 
Donc même dans les hôpitaux, vous voyez, là, je suis venue 
avec ma gamine en overdose en disant elle est borderline. 
Ouais, mais elle a des projets, elle rentre, elle est bien." (Parent 
A - L 418-423) P.9

milieu médical manque de communication

"Déjà rencontrer d'autres gens qui vivent un peu la même 
chose, parce que, je veux dire, on est hyper isolés dans ce 
qu'on vit, quoi. Parce que c'est difficile de l'expliquer à d'autres 
qui ne comprennent pas vraiment, puis qui zappent. Et même 
aux médecins qui communiquent tellement peu, donc je trouve 
que c'est ça qu'il faut." (Parent C - L 761-764) P.16

milieu médical manque de compétences ou 
incompréhension du trouble

"Et après, il y a eu aussi des crises [...] C'est toujours beaucoup 
retourné contre elle sous forme, ben ouais, de beaucoup de 
scarifications [...] Elle voyait cette psy, et après la première  
hospitalisation, elle a été prise en charge par le CAPPI. Et donc, 
ça se traitait un peu là. Puis là, moi, j'ai essayé vraiment 
beaucoup de m'intéresser, mais on est coupé par le monde 
médical. Beaucoup, c'est-à-dire que si l'enfant ne veut pas, et 
souvent, quand il est en crise, il ne veut pas [...] Donc, on 
n'arrive pas à obtenir d'infos sur ce qui se passe. Ils rentrent 
avec des médicaments, des ordonnances, de quoi se suicider 
trois fois par semaine, et on n'a aucune idée de ce qui se passe. 
Moi, ça, c'était très dur. "(Parent C - L167-183) P.4

Loi / autonomie emploi AI
"[…] l’AI lui avait trouvé un petit job dans une crèche. Elle y a 
été le lundi, ça s’est super bien passé. La directrice était super 
contente." (Parent B - L 723-725) P.15

Loi / autonomie emploi adapté

"Voilà l'autre chose hyper importante, il faudrait qu'il y ait des 
formations ou des… du travail, des employeurs adaptés parce 
qu'ils ont tous un niveau.. ils atteignent tous un niveau de stress 
heu… énorme, très vite. Leur seuil est beaucoup plus bas et si 
on va au-delà, c'est vraiment la souffrance. C’qui fait que la 
plupart abandonnent leur formation ou leur profession." (Parent 
C - L 815-819) P.17

Devoir Parentalité

"C’est très dur de vivre au quotidien avec votre enfant comme 
ça parce que, bah parce que vous vous sentez complètement 
inutile, vous êtes là pour elle et puis vous pouvez rien faire 
d’autres. Et puis on a envie, on a envie parce qu’on sait bien 
qu’on sera pas là tout le temps pour elle et on a envie qu’elle 
devienne indépendante, qu’elle puisse avoir un travail, qu’elle 
puisse avoir une vie pour que le jour où on est plus là, elle 
puisse se débrouiller toute seule et être bien." (Parent B - L 775-
780) P.16

Devoir charges cumulées

"... parce que moi j’avais beaucoup de charges en fait. Il y avait 
les en…, il y avait mon travail, moi, il y avait les enfants qu’il 
fallait quand même suivre même s’il sont ado – vous en avez, 
vous savez comment c’est (rires) – et il y avait mon mari, quand 
même pas l’oublier, pis y avait ma belle-mère et mes parents. 
J’étais seule, on était seuls à s’être occupés, bon maintenant ils 
sont décédés mais il y avait toutes ces personnes à porter." 
(Parent D - L 230-234) P.5

Offre / institutionnelle manque de structure adaptée

"Bon après ce qu’il manque le plus c’est des structures où les 
personnes malades pourraient remettre gentiment le pied à 
l’étrier, des choses comme ça ; où ils pourraient faire leur métier 
ou ce pourquoi ils ont fait des études gentiment parce que là 
même à mi-temps elle est incapable de reprendre un travail. Et 
qui va vous donner un travail une demi-journée par semaine. 
Enfin il n’y a pas ce genre de structure adaptée. Voilà, c’est ce 
que j’aimerais pour ma fille." (Parent B - L 834-839) P.17

Offre / institutionnelle manque de compétences 

"Puis nous, on voit dans l'association, il y a souvent des gens 
qui nous demandent, « mais  nous on fait quoi, on contacte qui 
». Et il y a peu, de gens compétents. Ça, ça sera une de nos 
tâches d'arriver à établir une liste de gens avec qui travailler." 
(Parent C - L 777-779) P. 17

Offre / institutionnelle Assistants sociaux

"Ça été compliqué de lui dire «  euh c’est ou tu pars ou restes 
mais tu respectes les règles qu’on t’a données. » Ca, ça été très 
dur. Mais il a fallu tenir ce qu’on avait construit ensemble. Alors 
là les services sociaux nous on aidé." (Parent D - L 321-323) P. 
6

passage à l'âge adulte confidentialité

"A 10h, elle a fait bloquer les visites. Elle s'est fait passer en 
confidentialité. Donc, elle m'a dit, je ne veux plus de visite [...] 
En fait, le lendemain, quand j'ai appelé pour avoir des 
nouvelles, ils m'ont dit, elle nous a donné l'autorisation de vous 
parler."(Parent A - L 132-133 et 139-140) P. 3

passage à l'âge adulte Absence de communication

"Parce qu’après je me suis dit je la retrouve SDF sur un trottoir 
et je sais même pas qu’elle y est. Voilà, étant donné qu’elle est 
majeure, on vous dit rien " (Parent B - L 447-448) P. 10

4

ABNEGATIONS

Mettre l'autre au centre

Contrôle

"Du coup, j'ai appris à faire en sorte que son environnement soit 
le moins stressant et le moins émotionnel possible pour elle. 
Mais du coup, pour nous, ça nous coûte énormément. Quand je 
dis « nous », c'est parce qu'il y a sa sœur qui vit avec.[...] C'est-
à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu'elle 
ça la fasse péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, 
mais finalement, c'est infernal. Parce que tant qu'elle est à la 
maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut dire ce 
qu'il pense."(Parent A - L 236-246) P.5-6

Mettre l'autre au centre Disponibilité

"Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce 
que tu es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ?  
Parce qu’ils disent que je peux rentrer à la maison seulement si 
vous êtes d’accord et puis moi je veux plus rester là» Et puis 
moi j’ai dit : « Mais biensûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun soucis. " (Parent 
B - L 305-309) P.7

Sacrifice personnel Contrôle

"C'est-à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu'elle 
ça la fasse péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, 
mais finalement, c'est infernal. Parce que tant qu'elle est à la 
maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut dire ce 
qu'il pense."(Parent A - L 242-246) P.5-6

Parentalité Disponibilité

"On essaye de tout faire pour garder le lien et reprendre du lien. 
La remettre en confiance hé voilà Je pense que quand elle aura 
repris confiance peut-être elle nous laissera aussi un peu plus 
l’aider par rapport à sa fille. " (Parent D - L 1031-1033) P.19

Parentalité Disponibilité

"Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce 
que tu es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ?  
Parce qu’ils disent que je peux rentrer à la maison seulement si 
vous êtes d’accord et puis moi je veux plus rester là» Et puis 
moi j’ai dit : « Mais biensûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun soucis. " (Parent 
B - L 305-309) P.7

Parentatité rejet

"Le rejet total, une mère, déjà, on prépare à manger, on se 
donne la peine, enfin voilà, c'est bien qu’c’est de l'amour en 
principe qu'on donne avec la nourriture, et tout ça rejeté, qu'elle 
aurait voulu autre chose sans savoir vraiment quoi.

Donc ça veut dire que si elle ne sait pas quoi, on ne pourra pas 
lui donner. C'est encore pire, c'est le double rejet, elle ne veut 
pas ce qu'on lui donne, elle ne veut pas dire ce qu'on pourrait lui 
donner pour que ça aille mieux. " (Parent C - L 645-651) P.14

Mettre l'autre au centre avenir 

"Il y a toujours beaucoup de poids sur cette adoption et pis 
voilà, en tant que parents adoptifs on voulait être sûrs  qu’on 
ratait pas quelque chose qui puisse l’empêcher d’avoir une vie 
convenable." (Parent D - L 142-144) P.3

Mettre l'autre au centre avenir 

"Elle a arrêté l’école et puis elle a trouvé du travail parce que 
comme on a tous toujours été derrière elle, parce que voilà, le 
projet des parents c’est quand même un enfant puisse être 
autonome puis bah sans un papier vous faites quoi aujourd’hui 
? Donc euh voilà elle a pas de papier et voilà. Ok, je lui ai dit, 
tous les chemins mènent à Rome. T’as choisi un chemin plus 
difficile, plus long, pourquoi pas."(Parent D - L 1304-1311) P.24

5

STRATEGIES

Programme climat propice 

"Avec Connexion oui j'ai appris à créer le climat le plus propice à 
ce qu'elle reste calme à ce qu'elle ne soit pas envahie par nos
émotions ou si elle est débordée par les siennes voilà d'être
curieuse « qu'est-ce qui se passe, est-ce que tu veux qu'on en
parle de quoi tu as besoin » de la musique un peu relax de rien
lui demander de lui dire juste je suis là si tu as besoin et puis à
des moments d'accepter que c'est juste l'impuissance c'est
comme ça." (Parent A - L 938-942) P. 20

Demander de l'aide
psy

"Mon mari m’a dit c’est pas possible, il faut que tu ailles voir 
quelqu’un etc. Et j’ai pris rendez-vous avec une psychiatre qui 
faisait parti des psy réunis." (Parent B - L 467-469) P. 10

Demander de l'aide
psy

"Maintenant on continue tous les deux mais avec un intervalle 
d’un mois à peu près puisque les choses vont mieux. Entre elle 
et nous. Euh voilà." (Parent D - L 467-469) P. 7

Demander de l'aide

psy

"Bah moi j’étais en thérapie donc je discutais beaucoup avec 
mon psy, d’elle, donc je faisais pratiquement que ça quoi et puis 
bon euh il m’donnait quelques outils pour par rapport à elle, par 
rapport à, à ma relation euh avec elle et pis j’essaie de les 
appliquer [...]" (Parent D - L 1168-1170) P. 22

Demander de l'aide
soutien

"C’était le jour où chuis allée à ADF pour demander de l’aide."
(Parent D - L 1242-1243) P. 23

Demander de l'aide

psy

"Oui. Moi, je suis suivie. J'ai une psychologue qui est
merveilleuse, qui me donne plein de... Je suis suivie depuis pas
mal de temps." (Parent A - L 265-268) P. 6

Demander de l'aide

psy

« […] parce que moi, j’ai eu une autre chance, c’est d’apprendre
par un ami psy qu’il existait ce cours Connexion familiale pour
les proches. Parce que j’avais parlé de mes soucis, j’avais dit «
Borderline, qu’est-ce que c’est ? » Évidemment que j’avais
regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je me
disais « Avec ça, qu’est-ce qu’on fait ? » Puis un ami qui
travaillait, un ami psy qui travaillait aux HUG m’envoie le lien et
je me suis inscrite. » (Parent C - L 198-203) P. 5

Association soutien

"Nnn bah voilà moi je dirai que mon plus gros soutien c’est les 
gens du comité de l’association avec qui on a créé ça et que on 
est devenu amis. C’est vrai que quand on se voit, c’est pareil, 
on peut se parler, on se comprend, personne ne juge et tout le 
monde sait de quoi on parle et puis voilà. Ca ça fait aussi du 
bien." (Parent B - L 802-807) P. 16

Association Réseau 

"Puis nous, on voit dans l'association, il y a souvent des gens 
qui nous demandent, « mais  nous on fait quoi, on contacte qui 
». Et il y a peu, de gens compétents. Ça, ça sera une de nos 
tâches d'arriver à établir une liste de gens avec qui travailler." 
(Parent C - L 777-779) P. 17

Association soutien "Parce qu'à part les gens qui ont fait connexion ou qui sont dans 
l'association sur le fil, personne ne vit ce que je vis. Personne. 
Et c'est un sujet hyper tabou." (Parent A - L 570-571) P. 12

Se documenter       
Demander de l'aide     

Programme
Réseau

"[...]parce que moi, j'ai eu une autre chance, c'est d'apprendre 
par un ami psy qu'il existait ce cours Connexion familiale pour 
les proches. Parce que j'avais parlé de mes soucis, j'avais dit « 
Borderline, qu'est-ce que c'est ? » Évidemment que j'avais 
regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je me 
disais « Avec ça, qu'est-ce qu'on fait ? » Puis un ami qui 
travaillait… un amis psy qui travaillait aux HUG m'envoie le lien 
et je me suis inscrite." (Parent C - L 200-205) P. 5

Programme Réseau
"On a fait notre demande et elle a été acceptée." (Parent D - L 
1060) P. 20

Programme Réseau

"Et ils lui ont remis une brochure de Connexions familiales pour 
les proches. Et [...] elle m’a dit : « Tiens ils m’ont donné ça mais 
si tu veux, tu peux mettre à la poubelle. »Ok. Et j’ai regardé ce 
que c’était et bah ça m’a intéressé et ma fille aînée m’a dit : « 
Moi aussi ça m’intéresserait, j’aimerais bien faire aussi. » C’est 
un peu compliqué parce que ma fille aînée elle habite à 
Lausanne, enfin à Puilly. Et puis on a dit on s’inscrit, on verra 
bien. On s’est inscrite toutes les deux et en fait c’était le, c’était 
la deuxième fournée je crois, la deuxième cessions qu’ils 
faisaient. On était trente. J’aurais jamais pensé qu’on serait 
autant. Et voilà. Cela nous a fait énormément de bien. On a 
compris beaucoup de choses. " (Parent B - L 414-421) P. 9

Programme Réseau
"On m'a acceptée dans le cours suivant, je pense que c'était le 
deuxième ou le troisième. Il venait d'être créé. Donc elle, elle a 
pu commencer sa thérapie et moi, on m'a ouvert les yeux en 
même temps." (Parent C - L 207-209) P. 5

Se documenter Echanges

"Et ma femme, elle lit beaucoup. Par rapport au trouble de la 
personne par rapport au trouble borderline. On en parle aussi 
beaucoup. Ça nous a donné des, peut-être, je dirai des outils 
pour euh que d’abord qu’on se sent mieux par rapport à cette  
maladie, trouble et, et qu’on puisse aussi adopter une attitude 
par rapport à elle qui puisse aussi lui rendre euh je dirais 
plus…plus confortable, plus aisée." (Parent D - L 369 - 377) P. 
7

Se documenter Réseau

"Les données de l'époque, c'était que c'était des patients qui 
étaient inguérissables. C'était une maladie incurable.
Alors que maintenant, on sait que ça évolue avec le temps, c'est 
le bon pronostic. Mais dans la, j'étais à la conférence du docteur 
heu Perroud." (Parent A - L 408-412) P. 9

Médiation animale Amélioration du lien

"Maintenant, là, c'est vrai que ça a aussi facilité un animal. Je 
pense que c'est un truc très très bien pour ça. Ça a permis 
aussi beaucoup de renouer le contact, de parler de l'animal. Ça 
nous fait parler de nous, mais c'est un moyen de, d'engager la 
communication. Et avec sa sœur aussi, ça a énormément, ça 
fait trois ans qu'on est là maintenant ce chien, et heu.. ça a 
renoué vraiment la famille. En plus de la thérapie. C'est fou. 
Maintenant, le lien est très très bon." (Parent C - L 523-530) P. 
11
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Thème Sous-thème codes Verbatimes

1

EMOTIONS

Peur passage à l'acte

"Je savais qu'elle avait un risque de passage à l'acte assez 
violent. Donc, je n'osais plus sortir. On a essayé de se 
relayer.J'attendais que sa soeur rentre de l'école pour vite aller 
à la coop qui est en bas. J'ai dormi avec les serrures des 
fenêtres. Il n'y a plus de serrures aux portes. J'ai dormi avec les 
clés de la maison sous mon matelas. Toute la pharmacie a été 
mise dans un coffre avec un cadenas. On a peur tout le temps, 
quoi." (Parent A - L 172-179) P.4

Peur passage à l'acte

" [...]Et hum il est arrivé un moment, avant de faire Connexions 
familiales où je voulais plus rien faire parce que je voulais 
jamais la laisser seule en fait. J’avais toujours peur qu’elle mette 
fin à ses jours. Donc en fait je voulais plus partir en week-end. 
Je voulais plus partir en vacances. Euh, je voulais plus sortir. Je 
voulais plus rien faire. Je, j’étais morte de peur. Qu’en la 
laissant elle mette fin à ses jours." (Parent B - L 455-459) P.10

Peur passage à l'acte

"Je dormais mal. Vous vous réveillez à 2h, à 3h, elle est toujours 
pas là. Vous essayez de demander, enfin voilà. Elle répond ou 
elle répond pas heu… je trouve ça compliqué. En tout cas, moi, 
je n'ai jamais réussi à me rendormir sur mes deux oreilles. Si 
votre enfant si y va bien, mais quand vous savez que peut-être 
ça peut mal tourner, qu'elle est vraiment pas bien, qu'elle se 
scarifie quelque part enfin bref c’est voilà…. Pis y a eu aussi 
des alertes suicides, donc heu… tentatives. Donc vous ne 
pouvez pas…"(Parent C - L 271-276) P.6

Peur passage à l'acte
"Et puis là il y a eu, pour répondre à votre question, tentative de 
suicide, je dirais. En tous cas, j’ai eu très peur." (Parent C - L 
301-302) P.6

Tristesse                      
peur

vie en parallèle, conséquences

"...évidemment que nous on est tristes et inquietes mais on le 
cache tout est teinté de cette maladie tout, mais vraiment tout 
on a des vies qui sont collées en parallèle comme vous dites on 
devrait arriver à se décoller mais c'est tellement compliqué et 
quand on voit les conséquences ça fait très peur de se dire de 
toute façon si elle a décidé de mourir je ne pourrai rien faire 
c'est insupportable en fait ça nous met dans des états qui sont 
insupportables." (Parent A - L 1207-1211) P.26

Tristesse

"Bah moi ça me brise le cœur de voir une jeune fille de cette 
âge enfermée dans sa chambre et pas avoir de vie. Parce que 
toutes ces années-là, elle les rattrapera jamais. C’est les plus 
belles années. Et elle les rattrapera jamais. Le 31, elle l’a passé 
toute seule, enfermée dans sa chambre. Elle a pas voulu 
manger avec nous. Ca c’est un truc qui me brise le cœur. Parce 
que c’est pas normal. " (Parent B - L 719-723) P.15

impuissance incapacité personnelle

"Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème
parce que moi je voyais ça plutôt au niveau... plutôt qu'au
niveau social, un peu au niveau médical. Mon sentiment
d'impuissance totale, on se dit mais ça va pas du tout et
personne peut nous aider et moi c'était plutôt ça le problème."
(Parent C - L 464-467) P.10

joie avenir professionnelle

"C'est pour ça que moi non plus je veux pas fanfaronner avec 
ma fille et je suis heureuse qu'elle décide de poursuivre des 
études autant qu'elle voudra parce que si c'est une chose 
qu'elle peut faire sans trop de souffrance, hormis en période 
d'examen, hen ben tant mieux, c'est sa prise sur la grisaille." 
(Parent C - L 819-822) P.17-18

joie avenir professionnelle

"Et chaque fois on s’emballe parce qu’on se dit : « Ca y est, elle 
a trouvé un truc, c’est bon, quelque chose qui lui plaît. » et puis 
elle est toujours super motivée." (Parent B - L 789-791) P.16

joie avenir professionnelle

"Oui oui elle s’est, elle est très débrouille, elle est très, elle est 
bien dans son domaine. J’pense qu’elle est, qu’elle fait des 
bonnes choses, pis les enfants l’aiment bien. Elle a un bon 
contact euh voilà. J’lai bien élevée quand même. Il faut que je 
m’le dise de temps en temps. " (Parent D - L 1341-1343) P.25

culpabilité diagnostic

"Ou si ce n’est qu’on nous disait : « C’est vous les parents donc 
qu’est-ce que vous faites, vous ? » pour bien nous culpabiliser 
j’trouve et ça c’est vraiment agaçant.(Tousse) Surtout quand on 
crie à l’aide et puis qu’on comprend pas. Moi j’trouve que c’est 
pas la chose à nous dire." (Parent D - L 382-385) P.8

colère exaspération

"Bah moi je m’énervais facilement, ça c’est sûr. (rire)J’en avais 
raz-le-bol de tout ces problèmes. (inspire) Pfiuuuu. Discuter, 
c’était compliqué. Donc le cadre qu’on avait mis bah de toute 
façon elle le respectait pas donc fallait toujours trouver encore 
des autres solutions, des autres solutions, des autres solutions. 
Il y a aucune solution qui marchait. Pour finir vous avez la tête 
comme ça. Vous avez l’impression que vous vous en sortirez 
jamais. (ému). Vous savez plus quoi faire." (Parent D - L 1161-
1166) P.22

colère exaspération

"Et puis à partir de la dépression, ça s'est compliqué forcément. 
Ce qui s'est compliqué beaucoup dans notre relation, c'est que 
j'ai pu moi aussi avoir beaucoup de crises de colère […] " 
(Parent A - L 858-859) P.18

Dégoût choc

"...quand on est arrivé dans son appartement je me suis fait 
violence pour pas éclater en sanglot. J’avais l’impression d’être 
dans un squat. C’était mais monstrueux. C’était mais immonde. 
Jpeux pas vous dire, c’était immonde. Vraiment c’était mais j’ai 
dit c’est pas possible ma fille qu’elle vive la dedans." (Parent B - 
L 192-194 et 196-197) P.5

Dégoût insalubrité

"C’était une vraie cochonnerie. Je peux pas dire autrement. Bon 
moi j’avais même plus envie d’aller dans son logement tellement 
ça puait et c’était sale et argh ça me dégoute encore (rire). Je 
sais pas comment elle faisait pour vivre là-dedans." (Parent D - 
L 553-556) P.11

2
PROCHE AIDANT Finance ruine

"Et donc, on a aussi un manque à gagner qui fait que moi, je 
travaille pour payer ses frais médicaux et c'est tout.Elle me 
ruine." (Parent A - L 302-305) P.7

Finance argent

"[...] comme on était dans un quatre pièces, on n’était pas ici, on 
était dans le quartier mais, ils dormaient dans la même chambre 
donc c’était aussi compliqué à gérer parce que elle elle se 
manifestait en disant qu’elle avait d’autres besoins. On 
entendait bien mais on arrivait pas à trouver de solution. Bah 
déménager, bah on trouvait pas quelque chose qui était à notre 
mesure quoi. Financière aussi (rires crispés). C’était compliqué 
et puis bah voilà on a essayé d’aménager de manière à ce que 
cela soit vivable pour chacun et puis bah  elle était pas très 
collaborante donc c’était compliqué." (Parent D - L 222-228) P.5

Couple impact relation couple

"En fait, je peux quasiment plus voir mon conjoint parce que j'ai 
ces enfants depuis le mois d'octobre H24, toute seule, tout le 
temps [...] On n'a plus jamais de moment où on peut se voir. 
Puis c'est vrai que au niveau de l'impact sur les relations, avoir 
une relation de couple avec une jeune fille borderline qui est 
H24 à la maison, soit au lit parce qu'elle est mal, soit en rave à 
moitié défoncée, ça le fait moyen." (Parent A - L 822-823 et 827-
830) P.17-18

couple impact relation couple

"Et puis bah en fait là je pense que oui avec mon mari c’était 
vraiment, on s’éloignait en fait. On s’éloignait par ma faute parce 
que je voulais plus rien faire et en fait lui il voyait, il prenait tout 
ce problème d’une manière différente." (Parent B - L 476-479) 
P.10

couple soutien mutuel

"Depuis 40 ans. Donc on est resté très soudé. Et ya pas eu 
vraiment de, de conséquence par rapport à notre couple, notre 
relation. On, on a fait en sorte de toujours se parler, de toujours 
dire des choses. Donc euh du coup, ça nous a aussi aidé à, à 
supporter la douleur. Euh après, il y a eu un moment donné où 
on s’est quand même rendu compte qu’il fallait quand même 
faire attention que (inspiration) on s’transmet les douleurs aussi 
(soupirs) et pis c’est peut-être pas toujours très bien. Donc faut 
trouver l’équilibre mais, mais on s’est promis que ça casserait 
rien entre nous." (Parent D - L 951-961) P.18

santé fatigue

"Et puis, c'est clair, il y a quand même beaucoup de fatigue. 
Jusqu'à ce que j'apprenne un peu à récupérer. Parce que 
quand votre enfant ne dort pas, pis si vous ne savez pas où il 
est…" (Parent C - L 253-254) P.6

santé fatigue

"Oulala, j'étais fatiguée. Je pense que je récupère seulement 
maintenant parfois je me dis parce que depuis que je suis 
retraitée, j'ai une espèce d'immense fatigue qui sort. Il y a des 
jours où je ne pourrais faire que dormir." (Parent C - L 236-238) 
P.5

santé fatigue

"Et, si je dois parler pour moi, au niveau de ma santé, euh bah 
moi c’était difficile au travail, j’étais très fatiguée." (Parent D - L 
228-229) P.5

santé fatigue

[…] "J’ai jamais pris de médicament à part des trucs aux plantes 
pour essayer de me décontracter pour dormir." (Parent B - L 
631-632) P. 13

santé médication
"Donc heu non, moi je prends des antidépresseurs et je prends 
des médicaments pour dormir." (Parent A - L 1233) P.26

isolement impact vie sociale

"Mais ça, justement, aussi, j’en ai tellement invité d'amis que de
ce point de vue-là, vous invitez beaucoup moins parce que vous
ne savez jamais comment sera votre enfant. Alors ça, ça a un
impact, je trouve, quand même sur la vie sociale." (Parent C - L
299-301) P.7

isolement solitude

"Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème
parce que moi je voyais ça plutôt au niveau, plutôt qu'au niveau
social, un peu au niveau médical." (Parent C - L 464-465) P.10

isolement solitude

" [...] Moi non plus. Je faisais plus rien. J'allais plus voir mes
copines. Je faisais plus rien. Et puis mon mari m'a dit c'est plus
possible [...]" (Parent B - L 467-468) P.10

isolement manque de soutien

"[…] Mon sentiment d'impuissance totale, on se dit mais ça va
pas du tout et personne peut nous aider et moi c'était plutôt ça
le problème." (Parent C - L 465-467) P.10

Manque de soutien solitude

"Avec toute la problématique de notre fille moi je me suis sentie, 
enfin je parle pour moi mais je peux dire nous, hein je pense pas 
que tu vas me contredire, on s’est senti très seul dans le sens 
où on nous a toujours renvoyé : « c’est vous les parents, c’est 
vous les parents. » ok oui (haussement de la voix) mais là on 
est les parents mais on a besoin d’aide, bordel." (Parent D - L 
824-828) P.16

Manque de soutien manque de reconnaissance
"Mais non on est seul. Y a même pas de reconnaissance qu'on 
est des proches aidants." (Parent A - L 1126-1127) P.24

Manque de soutien manque de reconnaissance

"Bah je pense que bon ma belle-mère a 93 ans. Ma maman va 
avoir 80 ans. Et c’est des choses qui les dépasse en fait. Elles 
comprennent pas. Ma maman elle pense que c’est comme 
quelqu’un qui fait une grosse dépression et voilà elle est pas 
bien, elle est sous anti-dépresseur  voilà. Mais on a pas été 
dans le détail. Elle ne sait pas qu’elle s’est scarifié. Elle ne sait 
pas qu’elle fumait des joints. On les, on les préserve. Voilà. On 
va pas leurs dire des choses qui vont les faire complètement 
paniquer mais du coup elles comprennent pas. C’est clair. Elles 
sont au courant mais elles comprennent pas [...] Alors moi je 
suis fille unique et euh mon mari a un frère donc le frère il est 
aussi au courant mais ils s’entendent bien mais ils sont pas 
proches. Ils vont se voir deux fois par an et voilà. Du coup ils ont 
jamais parlé ensemble [...] Moi j’en avais parlé avec ma belle-
sœur mais les deux frères en ont jamais parlé. Et puis la famille 
plus éloignée, les tantes, cousins-cousines, tout ça, ils sont pas 
au courant.(Parent B - L 503-509 et L 511-513 et L 517-518) 
P.11

Manque de soutien manque de reconnaissance

"Non parce qu’on en a pas parlé. Après, ma mère elle 
comprenait pas pourquoi elle avait ses comportements. On a 
très peu parlé." (Parent D - L 601-602) P. 12

Manque de soutien manque de reconnaissance

Donc on a pas vraiment senti de soutien par rapport à notre 
famille je veux dire. Bah ils savaient pas […] Donc voilà. Après, 
ils nous ont soutenu par rapport à l’adoption mais par rapport à 
borderline bah personne le sait. Pour l’instant. " (Parent D - L 
802-809) P. 15

Famille familiale

"La, la problématique c’est que la famille est cassée. J’ai plus le 
droit, je dois considérer que j’ai deux enfants euh, comment ce 
qu’on dit, uniques, et on peut plus faire des réunions de famille 
tous ensemble parce qu’elle veut pas voir son frère."(Parent D - 
L 991-993) P.19

Famille familiale

" [...] On pouvait plus lui parler elle prenait tout mal, et puis 
surtout ce qu’elle faisait tout le temps c’est qu’elle se mettait 
dans sa bulle et elle elle elle était plus là quoi. Et c’était, ça c’est 
horrible parce qu’en fait on est quatre autour d’une table et elle 
elle est là. " (Parent B - L 73-76 ) P.2

Famille familiale

"[...] on vit à leur rythme c'est ce que je disais et ça c'est 
quelque chose qui est vraiment ressorti à connexion, quand la 
porte s'ouvre que ça soit eux qui arrivent ou nous qui rentrions, 
tout de suite on a heu, on prend la température et genre si notre 
proche va bien la soirée va être légère, sympa on fait un apéro, 
Sophie toute nickel,  tout le monde raconte sa journée si on sent 
que Chloé est.. tout le monde se calme [...]" (Parent A - L 1201-
1205 ) P.25-26

Famille familiale

"Et là, tout à coup, tout ça volait en éclats, mais alors à fond, 
puis elle ne pouvait pas rester. Donc, d'abord, j'essayais de la 
forcer, on voit vite que ça a pas marché. Puis après, on 
apprend, à connexion familiale, qu'il y a des choses sur 
lesquelles c'est pas très utile de, d'insister ou de s'accrocher, 
est-ce que c'est vraiment essentiel ? Puis elle ne voyait pas le 
but de ça, mais c'est vrai que ça gâche beaucoup l'idée qu'on se 
fait d'un repas familial, une envie qu'on a d'être là." (Parent C - L 
633-638 ) P.14

3

RESPONSABILITES

milieu médical
manque de compétences ou 
incompréhension du trouble

"Oui. Où il disait clairement, même dans les professionnels de la 
santé, les gens savent pas ce que c'est que le trouble 
borderline. Bah voilà, la réalité, c'est ça. Et c'est ça partout. 
Donc même dans les hôpitaux, vous voyez, là, je suis venue 
avec ma gamine en overdose en disant elle est borderline. 
Ouais, mais elle a des projets, elle rentre, elle est bien." (Parent 
A - L 418-423) P.9

milieu médical manque de communication

"Déjà rencontrer d'autres gens qui vivent un peu la même 
chose, parce que, je veux dire, on est hyper isolés dans ce 
qu'on vit, quoi. Parce que c'est difficile de l'expliquer à d'autres 
qui ne comprennent pas vraiment, puis qui zappent. Et même 
aux médecins qui communiquent tellement peu, donc je trouve 
que c'est ça qu'il faut." (Parent C - L 761-764) P.16

milieu médical manque de compétences ou 
incompréhension du trouble

"Et après, il y a eu aussi des crises [...] C'est toujours beaucoup 
retourné contre elle sous forme, ben ouais, de beaucoup de 
scarifications [...] Elle voyait cette psy, et après la première  
hospitalisation, elle a été prise en charge par le CAPPI. Et donc, 
ça se traitait un peu là. Puis là, moi, j'ai essayé vraiment 
beaucoup de m'intéresser, mais on est coupé par le monde 
médical. Beaucoup, c'est-à-dire que si l'enfant ne veut pas, et 
souvent, quand il est en crise, il ne veut pas [...] Donc, on 
n'arrive pas à obtenir d'infos sur ce qui se passe. Ils rentrent 
avec des médicaments, des ordonnances, de quoi se suicider 
trois fois par semaine, et on n'a aucune idée de ce qui se passe. 
Moi, ça, c'était très dur. "(Parent C - L167-183) P.4

Loi / autonomie emploi AI
"[…] l’AI lui avait trouvé un petit job dans une crèche. Elle y a 
été le lundi, ça s’est super bien passé. La directrice était super 
contente." (Parent B - L 723-725) P.15

Loi / autonomie emploi adapté

"Voilà l'autre chose hyper importante, il faudrait qu'il y ait des 
formations ou des… du travail, des employeurs adaptés parce 
qu'ils ont tous un niveau.. ils atteignent tous un niveau de stress 
heu… énorme, très vite. Leur seuil est beaucoup plus bas et si 
on va au-delà, c'est vraiment la souffrance. C’qui fait que la 
plupart abandonnent leur formation ou leur profession." (Parent 
C - L 815-819) P.17

Devoir Parentalité

"C’est très dur de vivre au quotidien avec votre enfant comme 
ça parce que, bah parce que vous vous sentez complètement 
inutile, vous êtes là pour elle et puis vous pouvez rien faire 
d’autres. Et puis on a envie, on a envie parce qu’on sait bien 
qu’on sera pas là tout le temps pour elle et on a envie qu’elle 
devienne indépendante, qu’elle puisse avoir un travail, qu’elle 
puisse avoir une vie pour que le jour où on est plus là, elle 
puisse se débrouiller toute seule et être bien." (Parent B - L 775-
780) P.16

Devoir charges cumulées

"... parce que moi j’avais beaucoup de charges en fait. Il y avait 
les en…, il y avait mon travail, moi, il y avait les enfants qu’il 
fallait quand même suivre même s’il sont ado – vous en avez, 
vous savez comment c’est (rires) – et il y avait mon mari, quand 
même pas l’oublier, pis y avait ma belle-mère et mes parents. 
J’étais seule, on était seuls à s’être occupés, bon maintenant ils 
sont décédés mais il y avait toutes ces personnes à porter." 
(Parent D - L 230-234) P.5

Offre / institutionnelle manque de structure adaptée

"Bon après ce qu’il manque le plus c’est des structures où les 
personnes malades pourraient remettre gentiment le pied à 
l’étrier, des choses comme ça ; où ils pourraient faire leur métier 
ou ce pourquoi ils ont fait des études gentiment parce que là 
même à mi-temps elle est incapable de reprendre un travail. Et 
qui va vous donner un travail une demi-journée par semaine. 
Enfin il n’y a pas ce genre de structure adaptée. Voilà, c’est ce 
que j’aimerais pour ma fille." (Parent B - L 834-839) P.17

Offre / institutionnelle manque de compétences 

"Puis nous, on voit dans l'association, il y a souvent des gens 
qui nous demandent, « mais  nous on fait quoi, on contacte qui 
». Et il y a peu, de gens compétents. Ça, ça sera une de nos 
tâches d'arriver à établir une liste de gens avec qui travailler." 
(Parent C - L 777-779) P. 17

Offre / institutionnelle Assistants sociaux

"Ça été compliqué de lui dire «  euh c’est ou tu pars ou restes 
mais tu respectes les règles qu’on t’a données. » Ca, ça été très 
dur. Mais il a fallu tenir ce qu’on avait construit ensemble. Alors 
là les services sociaux nous on aidé." (Parent D - L 321-323) P. 
6

passage à l'âge adulte confidentialité

"A 10h, elle a fait bloquer les visites. Elle s'est fait passer en 
confidentialité. Donc, elle m'a dit, je ne veux plus de visite [...] 
En fait, le lendemain, quand j'ai appelé pour avoir des 
nouvelles, ils m'ont dit, elle nous a donné l'autorisation de vous 
parler."(Parent A - L 132-133 et 139-140) P. 3

passage à l'âge adulte Absence de communication

"Parce qu’après je me suis dit je la retrouve SDF sur un trottoir 
et je sais même pas qu’elle y est. Voilà, étant donné qu’elle est 
majeure, on vous dit rien " (Parent B - L 447-448) P. 10
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ABNEGATIONS

Mettre l'autre au centre

Contrôle

"Du coup, j'ai appris à faire en sorte que son environnement soit 
le moins stressant et le moins émotionnel possible pour elle. 
Mais du coup, pour nous, ça nous coûte énormément. Quand je 
dis « nous », c'est parce qu'il y a sa sœur qui vit avec.[...] C'est-
à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu'elle 
ça la fasse péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, 
mais finalement, c'est infernal. Parce que tant qu'elle est à la 
maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut dire ce 
qu'il pense."(Parent A - L 236-246) P.5-6

Mettre l'autre au centre Disponibilité

"Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce 
que tu es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ?  
Parce qu’ils disent que je peux rentrer à la maison seulement si 
vous êtes d’accord et puis moi je veux plus rester là» Et puis 
moi j’ai dit : « Mais biensûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun soucis. " (Parent 
B - L 305-309) P.7

Sacrifice personnel Contrôle

"C'est-à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu'elle 
ça la fasse péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, 
mais finalement, c'est infernal. Parce que tant qu'elle est à la 
maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut dire ce 
qu'il pense."(Parent A - L 242-246) P.5-6

Parentalité Disponibilité

"On essaye de tout faire pour garder le lien et reprendre du lien. 
La remettre en confiance hé voilà Je pense que quand elle aura 
repris confiance peut-être elle nous laissera aussi un peu plus 
l’aider par rapport à sa fille. " (Parent D - L 1031-1033) P.19

Parentalité Disponibilité

"Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce 
que tu es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ?  
Parce qu’ils disent que je peux rentrer à la maison seulement si 
vous êtes d’accord et puis moi je veux plus rester là» Et puis 
moi j’ai dit : « Mais biensûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun soucis. " (Parent 
B - L 305-309) P.7

Parentatité rejet

"Le rejet total, une mère, déjà, on prépare à manger, on se 
donne la peine, enfin voilà, c'est bien qu’c’est de l'amour en 
principe qu'on donne avec la nourriture, et tout ça rejeté, qu'elle 
aurait voulu autre chose sans savoir vraiment quoi.

Donc ça veut dire que si elle ne sait pas quoi, on ne pourra pas 
lui donner. C'est encore pire, c'est le double rejet, elle ne veut 
pas ce qu'on lui donne, elle ne veut pas dire ce qu'on pourrait lui 
donner pour que ça aille mieux. " (Parent C - L 645-651) P.14

Mettre l'autre au centre avenir 

"Il y a toujours beaucoup de poids sur cette adoption et pis 
voilà, en tant que parents adoptifs on voulait être sûrs  qu’on 
ratait pas quelque chose qui puisse l’empêcher d’avoir une vie 
convenable." (Parent D - L 142-144) P.3

Mettre l'autre au centre avenir 

"Elle a arrêté l’école et puis elle a trouvé du travail parce que 
comme on a tous toujours été derrière elle, parce que voilà, le 
projet des parents c’est quand même un enfant puisse être 
autonome puis bah sans un papier vous faites quoi aujourd’hui 
? Donc euh voilà elle a pas de papier et voilà. Ok, je lui ai dit, 
tous les chemins mènent à Rome. T’as choisi un chemin plus 
difficile, plus long, pourquoi pas."(Parent D - L 1304-1311) P.24
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STRATEGIES

Programme climat propice 

"Avec Connexion oui j'ai appris à créer le climat le plus propice à 
ce qu'elle reste calme à ce qu'elle ne soit pas envahie par nos
émotions ou si elle est débordée par les siennes voilà d'être
curieuse « qu'est-ce qui se passe, est-ce que tu veux qu'on en
parle de quoi tu as besoin » de la musique un peu relax de rien
lui demander de lui dire juste je suis là si tu as besoin et puis à
des moments d'accepter que c'est juste l'impuissance c'est
comme ça." (Parent A - L 938-942) P. 20

Demander de l'aide
psy

"Mon mari m’a dit c’est pas possible, il faut que tu ailles voir 
quelqu’un etc. Et j’ai pris rendez-vous avec une psychiatre qui 
faisait parti des psy réunis." (Parent B - L 467-469) P. 10

Demander de l'aide
psy

"Maintenant on continue tous les deux mais avec un intervalle 
d’un mois à peu près puisque les choses vont mieux. Entre elle 
et nous. Euh voilà." (Parent D - L 467-469) P. 7

Demander de l'aide

psy

"Bah moi j’étais en thérapie donc je discutais beaucoup avec 
mon psy, d’elle, donc je faisais pratiquement que ça quoi et puis 
bon euh il m’donnait quelques outils pour par rapport à elle, par 
rapport à, à ma relation euh avec elle et pis j’essaie de les 
appliquer [...]" (Parent D - L 1168-1170) P. 22

Demander de l'aide
soutien

"C’était le jour où chuis allée à ADF pour demander de l’aide."
(Parent D - L 1242-1243) P. 23

Demander de l'aide

psy

"Oui. Moi, je suis suivie. J'ai une psychologue qui est
merveilleuse, qui me donne plein de... Je suis suivie depuis pas
mal de temps." (Parent A - L 265-268) P. 6

Demander de l'aide

psy

« […] parce que moi, j’ai eu une autre chance, c’est d’apprendre
par un ami psy qu’il existait ce cours Connexion familiale pour
les proches. Parce que j’avais parlé de mes soucis, j’avais dit «
Borderline, qu’est-ce que c’est ? » Évidemment que j’avais
regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je me
disais « Avec ça, qu’est-ce qu’on fait ? » Puis un ami qui
travaillait, un ami psy qui travaillait aux HUG m’envoie le lien et
je me suis inscrite. » (Parent C - L 198-203) P. 5

Association soutien

"Nnn bah voilà moi je dirai que mon plus gros soutien c’est les 
gens du comité de l’association avec qui on a créé ça et que on 
est devenu amis. C’est vrai que quand on se voit, c’est pareil, 
on peut se parler, on se comprend, personne ne juge et tout le 
monde sait de quoi on parle et puis voilà. Ca ça fait aussi du 
bien." (Parent B - L 802-807) P. 16

Association Réseau 

"Puis nous, on voit dans l'association, il y a souvent des gens 
qui nous demandent, « mais  nous on fait quoi, on contacte qui 
». Et il y a peu, de gens compétents. Ça, ça sera une de nos 
tâches d'arriver à établir une liste de gens avec qui travailler." 
(Parent C - L 777-779) P. 17

Association soutien "Parce qu'à part les gens qui ont fait connexion ou qui sont dans 
l'association sur le fil, personne ne vit ce que je vis. Personne. 
Et c'est un sujet hyper tabou." (Parent A - L 570-571) P. 12

Se documenter       
Demander de l'aide     

Programme
Réseau

"[...]parce que moi, j'ai eu une autre chance, c'est d'apprendre 
par un ami psy qu'il existait ce cours Connexion familiale pour 
les proches. Parce que j'avais parlé de mes soucis, j'avais dit « 
Borderline, qu'est-ce que c'est ? » Évidemment que j'avais 
regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je me 
disais « Avec ça, qu'est-ce qu'on fait ? » Puis un ami qui 
travaillait… un amis psy qui travaillait aux HUG m'envoie le lien 
et je me suis inscrite." (Parent C - L 200-205) P. 5

Programme Réseau
"On a fait notre demande et elle a été acceptée." (Parent D - L 
1060) P. 20

Programme Réseau

"Et ils lui ont remis une brochure de Connexions familiales pour 
les proches. Et [...] elle m’a dit : « Tiens ils m’ont donné ça mais 
si tu veux, tu peux mettre à la poubelle. »Ok. Et j’ai regardé ce 
que c’était et bah ça m’a intéressé et ma fille aînée m’a dit : « 
Moi aussi ça m’intéresserait, j’aimerais bien faire aussi. » C’est 
un peu compliqué parce que ma fille aînée elle habite à 
Lausanne, enfin à Puilly. Et puis on a dit on s’inscrit, on verra 
bien. On s’est inscrite toutes les deux et en fait c’était le, c’était 
la deuxième fournée je crois, la deuxième cessions qu’ils 
faisaient. On était trente. J’aurais jamais pensé qu’on serait 
autant. Et voilà. Cela nous a fait énormément de bien. On a 
compris beaucoup de choses. " (Parent B - L 414-421) P. 9

Programme Réseau
"On m'a acceptée dans le cours suivant, je pense que c'était le 
deuxième ou le troisième. Il venait d'être créé. Donc elle, elle a 
pu commencer sa thérapie et moi, on m'a ouvert les yeux en 
même temps." (Parent C - L 207-209) P. 5

Se documenter Echanges

"Et ma femme, elle lit beaucoup. Par rapport au trouble de la 
personne par rapport au trouble borderline. On en parle aussi 
beaucoup. Ça nous a donné des, peut-être, je dirai des outils 
pour euh que d’abord qu’on se sent mieux par rapport à cette  
maladie, trouble et, et qu’on puisse aussi adopter une attitude 
par rapport à elle qui puisse aussi lui rendre euh je dirais 
plus…plus confortable, plus aisée." (Parent D - L 369 - 377) P. 
7

Se documenter Réseau

"Les données de l'époque, c'était que c'était des patients qui 
étaient inguérissables. C'était une maladie incurable.
Alors que maintenant, on sait que ça évolue avec le temps, c'est 
le bon pronostic. Mais dans la, j'étais à la conférence du docteur 
heu Perroud." (Parent A - L 408-412) P. 9

Médiation animale Amélioration du lien

"Maintenant, là, c'est vrai que ça a aussi facilité un animal. Je 
pense que c'est un truc très très bien pour ça. Ça a permis 
aussi beaucoup de renouer le contact, de parler de l'animal. Ça 
nous fait parler de nous, mais c'est un moyen de, d'engager la 
communication. Et avec sa sœur aussi, ça a énormément, ça 
fait trois ans qu'on est là maintenant ce chien, et heu.. ça a 
renoué vraiment la famille. En plus de la thérapie. C'est fou. 
Maintenant, le lien est très très bon." (Parent C - L 523-530) P. 
11
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Thème Sous-thème codes Verbatimes

1

EMOTIONS

Peur passage à l'acte

"Je savais qu'elle avait un risque de passage à l'acte assez 
violent. Donc, je n'osais plus sortir. On a essayé de se 
relayer.J'attendais que sa soeur rentre de l'école pour vite aller 
à la coop qui est en bas. J'ai dormi avec les serrures des 
fenêtres. Il n'y a plus de serrures aux portes. J'ai dormi avec les 
clés de la maison sous mon matelas. Toute la pharmacie a été 
mise dans un coffre avec un cadenas. On a peur tout le temps, 
quoi." (Parent A - L 172-179) P.4

Peur passage à l'acte

" [...]Et hum il est arrivé un moment, avant de faire Connexions 
familiales où je voulais plus rien faire parce que je voulais 
jamais la laisser seule en fait. J’avais toujours peur qu’elle mette 
fin à ses jours. Donc en fait je voulais plus partir en week-end. 
Je voulais plus partir en vacances. Euh, je voulais plus sortir. Je 
voulais plus rien faire. Je, j’étais morte de peur. Qu’en la 
laissant elle mette fin à ses jours." (Parent B - L 455-459) P.10

Peur passage à l'acte

"Je dormais mal. Vous vous réveillez à 2h, à 3h, elle est toujours 
pas là. Vous essayez de demander, enfin voilà. Elle répond ou 
elle répond pas heu… je trouve ça compliqué. En tout cas, moi, 
je n'ai jamais réussi à me rendormir sur mes deux oreilles. Si 
votre enfant si y va bien, mais quand vous savez que peut-être 
ça peut mal tourner, qu'elle est vraiment pas bien, qu'elle se 
scarifie quelque part enfin bref c’est voilà…. Pis y a eu aussi 
des alertes suicides, donc heu… tentatives. Donc vous ne 
pouvez pas…"(Parent C - L 271-276) P.6

Peur passage à l'acte
"Et puis là il y a eu, pour répondre à votre question, tentative de 
suicide, je dirais. En tous cas, j’ai eu très peur." (Parent C - L 
301-302) P.6

Tristesse                      
peur

vie en parallèle, conséquences

"...évidemment que nous on est tristes et inquietes mais on le 
cache tout est teinté de cette maladie tout, mais vraiment tout 
on a des vies qui sont collées en parallèle comme vous dites on 
devrait arriver à se décoller mais c'est tellement compliqué et 
quand on voit les conséquences ça fait très peur de se dire de 
toute façon si elle a décidé de mourir je ne pourrai rien faire 
c'est insupportable en fait ça nous met dans des états qui sont 
insupportables." (Parent A - L 1207-1211) P.26

Tristesse

"Bah moi ça me brise le cœur de voir une jeune fille de cette 
âge enfermée dans sa chambre et pas avoir de vie. Parce que 
toutes ces années-là, elle les rattrapera jamais. C’est les plus 
belles années. Et elle les rattrapera jamais. Le 31, elle l’a passé 
toute seule, enfermée dans sa chambre. Elle a pas voulu 
manger avec nous. Ca c’est un truc qui me brise le cœur. Parce 
que c’est pas normal. " (Parent B - L 719-723) P.15

impuissance incapacité personnelle

"Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème
parce que moi je voyais ça plutôt au niveau... plutôt qu'au
niveau social, un peu au niveau médical. Mon sentiment
d'impuissance totale, on se dit mais ça va pas du tout et
personne peut nous aider et moi c'était plutôt ça le problème."
(Parent C - L 464-467) P.10

joie avenir professionnelle

"C'est pour ça que moi non plus je veux pas fanfaronner avec 
ma fille et je suis heureuse qu'elle décide de poursuivre des 
études autant qu'elle voudra parce que si c'est une chose 
qu'elle peut faire sans trop de souffrance, hormis en période 
d'examen, hen ben tant mieux, c'est sa prise sur la grisaille." 
(Parent C - L 819-822) P.17-18

joie avenir professionnelle

"Et chaque fois on s’emballe parce qu’on se dit : « Ca y est, elle 
a trouvé un truc, c’est bon, quelque chose qui lui plaît. » et puis 
elle est toujours super motivée." (Parent B - L 789-791) P.16

joie avenir professionnelle

"Oui oui elle s’est, elle est très débrouille, elle est très, elle est 
bien dans son domaine. J’pense qu’elle est, qu’elle fait des 
bonnes choses, pis les enfants l’aiment bien. Elle a un bon 
contact euh voilà. J’lai bien élevée quand même. Il faut que je 
m’le dise de temps en temps. " (Parent D - L 1341-1343) P.25

culpabilité diagnostic

"Ou si ce n’est qu’on nous disait : « C’est vous les parents donc 
qu’est-ce que vous faites, vous ? » pour bien nous culpabiliser 
j’trouve et ça c’est vraiment agaçant.(Tousse) Surtout quand on 
crie à l’aide et puis qu’on comprend pas. Moi j’trouve que c’est 
pas la chose à nous dire." (Parent D - L 382-385) P.8

colère exaspération

"Bah moi je m’énervais facilement, ça c’est sûr. (rire)J’en avais 
raz-le-bol de tout ces problèmes. (inspire) Pfiuuuu. Discuter, 
c’était compliqué. Donc le cadre qu’on avait mis bah de toute 
façon elle le respectait pas donc fallait toujours trouver encore 
des autres solutions, des autres solutions, des autres solutions. 
Il y a aucune solution qui marchait. Pour finir vous avez la tête 
comme ça. Vous avez l’impression que vous vous en sortirez 
jamais. (ému). Vous savez plus quoi faire." (Parent D - L 1161-
1166) P.22

colère exaspération

"Et puis à partir de la dépression, ça s'est compliqué forcément. 
Ce qui s'est compliqué beaucoup dans notre relation, c'est que 
j'ai pu moi aussi avoir beaucoup de crises de colère […] " 
(Parent A - L 858-859) P.18

Dégoût choc

"...quand on est arrivé dans son appartement je me suis fait 
violence pour pas éclater en sanglot. J’avais l’impression d’être 
dans un squat. C’était mais monstrueux. C’était mais immonde. 
Jpeux pas vous dire, c’était immonde. Vraiment c’était mais j’ai 
dit c’est pas possible ma fille qu’elle vive la dedans." (Parent B - 
L 192-194 et 196-197) P.5

Dégoût insalubrité

"C’était une vraie cochonnerie. Je peux pas dire autrement. Bon 
moi j’avais même plus envie d’aller dans son logement tellement 
ça puait et c’était sale et argh ça me dégoute encore (rire). Je 
sais pas comment elle faisait pour vivre là-dedans." (Parent D - 
L 553-556) P.11

2
PROCHE AIDANT Finance ruine

"Et donc, on a aussi un manque à gagner qui fait que moi, je 
travaille pour payer ses frais médicaux et c'est tout.Elle me 
ruine." (Parent A - L 302-305) P.7

Finance argent

"[...] comme on était dans un quatre pièces, on n’était pas ici, on 
était dans le quartier mais, ils dormaient dans la même chambre 
donc c’était aussi compliqué à gérer parce que elle elle se 
manifestait en disant qu’elle avait d’autres besoins. On 
entendait bien mais on arrivait pas à trouver de solution. Bah 
déménager, bah on trouvait pas quelque chose qui était à notre 
mesure quoi. Financière aussi (rires crispés). C’était compliqué 
et puis bah voilà on a essayé d’aménager de manière à ce que 
cela soit vivable pour chacun et puis bah  elle était pas très 
collaborante donc c’était compliqué." (Parent D - L 222-228) P.5

Couple impact relation couple

"En fait, je peux quasiment plus voir mon conjoint parce que j'ai 
ces enfants depuis le mois d'octobre H24, toute seule, tout le 
temps [...] On n'a plus jamais de moment où on peut se voir. 
Puis c'est vrai que au niveau de l'impact sur les relations, avoir 
une relation de couple avec une jeune fille borderline qui est 
H24 à la maison, soit au lit parce qu'elle est mal, soit en rave à 
moitié défoncée, ça le fait moyen." (Parent A - L 822-823 et 827-
830) P.17-18

couple impact relation couple

"Et puis bah en fait là je pense que oui avec mon mari c’était 
vraiment, on s’éloignait en fait. On s’éloignait par ma faute parce 
que je voulais plus rien faire et en fait lui il voyait, il prenait tout 
ce problème d’une manière différente." (Parent B - L 476-479) 
P.10

couple soutien mutuel

"Depuis 40 ans. Donc on est resté très soudé. Et ya pas eu 
vraiment de, de conséquence par rapport à notre couple, notre 
relation. On, on a fait en sorte de toujours se parler, de toujours 
dire des choses. Donc euh du coup, ça nous a aussi aidé à, à 
supporter la douleur. Euh après, il y a eu un moment donné où 
on s’est quand même rendu compte qu’il fallait quand même 
faire attention que (inspiration) on s’transmet les douleurs aussi 
(soupirs) et pis c’est peut-être pas toujours très bien. Donc faut 
trouver l’équilibre mais, mais on s’est promis que ça casserait 
rien entre nous." (Parent D - L 951-961) P.18

santé fatigue

"Et puis, c'est clair, il y a quand même beaucoup de fatigue. 
Jusqu'à ce que j'apprenne un peu à récupérer. Parce que 
quand votre enfant ne dort pas, pis si vous ne savez pas où il 
est…" (Parent C - L 253-254) P.6

santé fatigue

"Oulala, j'étais fatiguée. Je pense que je récupère seulement 
maintenant parfois je me dis parce que depuis que je suis 
retraitée, j'ai une espèce d'immense fatigue qui sort. Il y a des 
jours où je ne pourrais faire que dormir." (Parent C - L 236-238) 
P.5

santé fatigue

"Et, si je dois parler pour moi, au niveau de ma santé, euh bah 
moi c’était difficile au travail, j’étais très fatiguée." (Parent D - L 
228-229) P.5

santé fatigue

[…] "J’ai jamais pris de médicament à part des trucs aux plantes 
pour essayer de me décontracter pour dormir." (Parent B - L 
631-632) P. 13

santé médication
"Donc heu non, moi je prends des antidépresseurs et je prends 
des médicaments pour dormir." (Parent A - L 1233) P.26

isolement impact vie sociale

"Mais ça, justement, aussi, j’en ai tellement invité d'amis que de
ce point de vue-là, vous invitez beaucoup moins parce que vous
ne savez jamais comment sera votre enfant. Alors ça, ça a un
impact, je trouve, quand même sur la vie sociale." (Parent C - L
299-301) P.7

isolement solitude

"Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème
parce que moi je voyais ça plutôt au niveau, plutôt qu'au niveau
social, un peu au niveau médical." (Parent C - L 464-465) P.10

isolement solitude

" [...] Moi non plus. Je faisais plus rien. J'allais plus voir mes
copines. Je faisais plus rien. Et puis mon mari m'a dit c'est plus
possible [...]" (Parent B - L 467-468) P.10

isolement manque de soutien

"[…] Mon sentiment d'impuissance totale, on se dit mais ça va
pas du tout et personne peut nous aider et moi c'était plutôt ça
le problème." (Parent C - L 465-467) P.10

Manque de soutien solitude

"Avec toute la problématique de notre fille moi je me suis sentie, 
enfin je parle pour moi mais je peux dire nous, hein je pense pas 
que tu vas me contredire, on s’est senti très seul dans le sens 
où on nous a toujours renvoyé : « c’est vous les parents, c’est 
vous les parents. » ok oui (haussement de la voix) mais là on 
est les parents mais on a besoin d’aide, bordel." (Parent D - L 
824-828) P.16

Manque de soutien manque de reconnaissance
"Mais non on est seul. Y a même pas de reconnaissance qu'on 
est des proches aidants." (Parent A - L 1126-1127) P.24

Manque de soutien manque de reconnaissance

"Bah je pense que bon ma belle-mère a 93 ans. Ma maman va 
avoir 80 ans. Et c’est des choses qui les dépasse en fait. Elles 
comprennent pas. Ma maman elle pense que c’est comme 
quelqu’un qui fait une grosse dépression et voilà elle est pas 
bien, elle est sous anti-dépresseur  voilà. Mais on a pas été 
dans le détail. Elle ne sait pas qu’elle s’est scarifié. Elle ne sait 
pas qu’elle fumait des joints. On les, on les préserve. Voilà. On 
va pas leurs dire des choses qui vont les faire complètement 
paniquer mais du coup elles comprennent pas. C’est clair. Elles 
sont au courant mais elles comprennent pas [...] Alors moi je 
suis fille unique et euh mon mari a un frère donc le frère il est 
aussi au courant mais ils s’entendent bien mais ils sont pas 
proches. Ils vont se voir deux fois par an et voilà. Du coup ils ont 
jamais parlé ensemble [...] Moi j’en avais parlé avec ma belle-
sœur mais les deux frères en ont jamais parlé. Et puis la famille 
plus éloignée, les tantes, cousins-cousines, tout ça, ils sont pas 
au courant.(Parent B - L 503-509 et L 511-513 et L 517-518) 
P.11

Manque de soutien manque de reconnaissance

"Non parce qu’on en a pas parlé. Après, ma mère elle 
comprenait pas pourquoi elle avait ses comportements. On a 
très peu parlé." (Parent D - L 601-602) P. 12

Manque de soutien manque de reconnaissance

Donc on a pas vraiment senti de soutien par rapport à notre 
famille je veux dire. Bah ils savaient pas […] Donc voilà. Après, 
ils nous ont soutenu par rapport à l’adoption mais par rapport à 
borderline bah personne le sait. Pour l’instant. " (Parent D - L 
802-809) P. 15

Famille familiale

"La, la problématique c’est que la famille est cassée. J’ai plus le 
droit, je dois considérer que j’ai deux enfants euh, comment ce 
qu’on dit, uniques, et on peut plus faire des réunions de famille 
tous ensemble parce qu’elle veut pas voir son frère."(Parent D - 
L 991-993) P.19

Famille familiale

" [...] On pouvait plus lui parler elle prenait tout mal, et puis 
surtout ce qu’elle faisait tout le temps c’est qu’elle se mettait 
dans sa bulle et elle elle elle était plus là quoi. Et c’était, ça c’est 
horrible parce qu’en fait on est quatre autour d’une table et elle 
elle est là. " (Parent B - L 73-76 ) P.2

Famille familiale

"[...] on vit à leur rythme c'est ce que je disais et ça c'est 
quelque chose qui est vraiment ressorti à connexion, quand la 
porte s'ouvre que ça soit eux qui arrivent ou nous qui rentrions, 
tout de suite on a heu, on prend la température et genre si notre 
proche va bien la soirée va être légère, sympa on fait un apéro, 
Sophie toute nickel,  tout le monde raconte sa journée si on sent 
que Chloé est.. tout le monde se calme [...]" (Parent A - L 1201-
1205 ) P.25-26

Famille familiale

"Et là, tout à coup, tout ça volait en éclats, mais alors à fond, 
puis elle ne pouvait pas rester. Donc, d'abord, j'essayais de la 
forcer, on voit vite que ça a pas marché. Puis après, on 
apprend, à connexion familiale, qu'il y a des choses sur 
lesquelles c'est pas très utile de, d'insister ou de s'accrocher, 
est-ce que c'est vraiment essentiel ? Puis elle ne voyait pas le 
but de ça, mais c'est vrai que ça gâche beaucoup l'idée qu'on se 
fait d'un repas familial, une envie qu'on a d'être là." (Parent C - L 
633-638 ) P.14

3

RESPONSABILITES

milieu médical
manque de compétences ou 
incompréhension du trouble

"Oui. Où il disait clairement, même dans les professionnels de la 
santé, les gens savent pas ce que c'est que le trouble 
borderline. Bah voilà, la réalité, c'est ça. Et c'est ça partout. 
Donc même dans les hôpitaux, vous voyez, là, je suis venue 
avec ma gamine en overdose en disant elle est borderline. 
Ouais, mais elle a des projets, elle rentre, elle est bien." (Parent 
A - L 418-423) P.9

milieu médical manque de communication

"Déjà rencontrer d'autres gens qui vivent un peu la même 
chose, parce que, je veux dire, on est hyper isolés dans ce 
qu'on vit, quoi. Parce que c'est difficile de l'expliquer à d'autres 
qui ne comprennent pas vraiment, puis qui zappent. Et même 
aux médecins qui communiquent tellement peu, donc je trouve 
que c'est ça qu'il faut." (Parent C - L 761-764) P.16

milieu médical manque de compétences ou 
incompréhension du trouble

"Et après, il y a eu aussi des crises [...] C'est toujours beaucoup 
retourné contre elle sous forme, ben ouais, de beaucoup de 
scarifications [...] Elle voyait cette psy, et après la première  
hospitalisation, elle a été prise en charge par le CAPPI. Et donc, 
ça se traitait un peu là. Puis là, moi, j'ai essayé vraiment 
beaucoup de m'intéresser, mais on est coupé par le monde 
médical. Beaucoup, c'est-à-dire que si l'enfant ne veut pas, et 
souvent, quand il est en crise, il ne veut pas [...] Donc, on 
n'arrive pas à obtenir d'infos sur ce qui se passe. Ils rentrent 
avec des médicaments, des ordonnances, de quoi se suicider 
trois fois par semaine, et on n'a aucune idée de ce qui se passe. 
Moi, ça, c'était très dur. "(Parent C - L167-183) P.4

Loi / autonomie emploi AI
"[…] l’AI lui avait trouvé un petit job dans une crèche. Elle y a 
été le lundi, ça s’est super bien passé. La directrice était super 
contente." (Parent B - L 723-725) P.15

Loi / autonomie emploi adapté

"Voilà l'autre chose hyper importante, il faudrait qu'il y ait des 
formations ou des… du travail, des employeurs adaptés parce 
qu'ils ont tous un niveau.. ils atteignent tous un niveau de stress 
heu… énorme, très vite. Leur seuil est beaucoup plus bas et si 
on va au-delà, c'est vraiment la souffrance. C’qui fait que la 
plupart abandonnent leur formation ou leur profession." (Parent 
C - L 815-819) P.17

Devoir Parentalité

"C’est très dur de vivre au quotidien avec votre enfant comme 
ça parce que, bah parce que vous vous sentez complètement 
inutile, vous êtes là pour elle et puis vous pouvez rien faire 
d’autres. Et puis on a envie, on a envie parce qu’on sait bien 
qu’on sera pas là tout le temps pour elle et on a envie qu’elle 
devienne indépendante, qu’elle puisse avoir un travail, qu’elle 
puisse avoir une vie pour que le jour où on est plus là, elle 
puisse se débrouiller toute seule et être bien." (Parent B - L 775-
780) P.16

Devoir charges cumulées

"... parce que moi j’avais beaucoup de charges en fait. Il y avait 
les en…, il y avait mon travail, moi, il y avait les enfants qu’il 
fallait quand même suivre même s’il sont ado – vous en avez, 
vous savez comment c’est (rires) – et il y avait mon mari, quand 
même pas l’oublier, pis y avait ma belle-mère et mes parents. 
J’étais seule, on était seuls à s’être occupés, bon maintenant ils 
sont décédés mais il y avait toutes ces personnes à porter." 
(Parent D - L 230-234) P.5

Offre / institutionnelle manque de structure adaptée

"Bon après ce qu’il manque le plus c’est des structures où les 
personnes malades pourraient remettre gentiment le pied à 
l’étrier, des choses comme ça ; où ils pourraient faire leur métier 
ou ce pourquoi ils ont fait des études gentiment parce que là 
même à mi-temps elle est incapable de reprendre un travail. Et 
qui va vous donner un travail une demi-journée par semaine. 
Enfin il n’y a pas ce genre de structure adaptée. Voilà, c’est ce 
que j’aimerais pour ma fille." (Parent B - L 834-839) P.17

Offre / institutionnelle manque de compétences 

"Puis nous, on voit dans l'association, il y a souvent des gens 
qui nous demandent, « mais  nous on fait quoi, on contacte qui 
». Et il y a peu, de gens compétents. Ça, ça sera une de nos 
tâches d'arriver à établir une liste de gens avec qui travailler." 
(Parent C - L 777-779) P. 17

Offre / institutionnelle Assistants sociaux

"Ça été compliqué de lui dire «  euh c’est ou tu pars ou restes 
mais tu respectes les règles qu’on t’a données. » Ca, ça été très 
dur. Mais il a fallu tenir ce qu’on avait construit ensemble. Alors 
là les services sociaux nous on aidé." (Parent D - L 321-323) P. 
6

passage à l'âge adulte confidentialité

"A 10h, elle a fait bloquer les visites. Elle s'est fait passer en 
confidentialité. Donc, elle m'a dit, je ne veux plus de visite [...] 
En fait, le lendemain, quand j'ai appelé pour avoir des 
nouvelles, ils m'ont dit, elle nous a donné l'autorisation de vous 
parler."(Parent A - L 132-133 et 139-140) P. 3

passage à l'âge adulte Absence de communication

"Parce qu’après je me suis dit je la retrouve SDF sur un trottoir 
et je sais même pas qu’elle y est. Voilà, étant donné qu’elle est 
majeure, on vous dit rien " (Parent B - L 447-448) P. 10

4

ABNEGATIONS

Mettre l'autre au centre

Contrôle

"Du coup, j'ai appris à faire en sorte que son environnement soit 
le moins stressant et le moins émotionnel possible pour elle. 
Mais du coup, pour nous, ça nous coûte énormément. Quand je 
dis « nous », c'est parce qu'il y a sa sœur qui vit avec.[...] C'est-
à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu'elle 
ça la fasse péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, 
mais finalement, c'est infernal. Parce que tant qu'elle est à la 
maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut dire ce 
qu'il pense."(Parent A - L 236-246) P.5-6

Mettre l'autre au centre Disponibilité

"Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce 
que tu es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ?  
Parce qu’ils disent que je peux rentrer à la maison seulement si 
vous êtes d’accord et puis moi je veux plus rester là» Et puis 
moi j’ai dit : « Mais biensûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun soucis. " (Parent 
B - L 305-309) P.7

Sacrifice personnel Contrôle

"C'est-à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu'elle 
ça la fasse péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, 
mais finalement, c'est infernal. Parce que tant qu'elle est à la 
maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut dire ce 
qu'il pense."(Parent A - L 242-246) P.5-6

Parentalité Disponibilité

"On essaye de tout faire pour garder le lien et reprendre du lien. 
La remettre en confiance hé voilà Je pense que quand elle aura 
repris confiance peut-être elle nous laissera aussi un peu plus 
l’aider par rapport à sa fille. " (Parent D - L 1031-1033) P.19

Parentalité Disponibilité

"Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce 
que tu es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ?  
Parce qu’ils disent que je peux rentrer à la maison seulement si 
vous êtes d’accord et puis moi je veux plus rester là» Et puis 
moi j’ai dit : « Mais biensûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun soucis. " (Parent 
B - L 305-309) P.7

Parentatité rejet

"Le rejet total, une mère, déjà, on prépare à manger, on se 
donne la peine, enfin voilà, c'est bien qu’c’est de l'amour en 
principe qu'on donne avec la nourriture, et tout ça rejeté, qu'elle 
aurait voulu autre chose sans savoir vraiment quoi.

Donc ça veut dire que si elle ne sait pas quoi, on ne pourra pas 
lui donner. C'est encore pire, c'est le double rejet, elle ne veut 
pas ce qu'on lui donne, elle ne veut pas dire ce qu'on pourrait lui 
donner pour que ça aille mieux. " (Parent C - L 645-651) P.14

Mettre l'autre au centre avenir 

"Il y a toujours beaucoup de poids sur cette adoption et pis 
voilà, en tant que parents adoptifs on voulait être sûrs  qu’on 
ratait pas quelque chose qui puisse l’empêcher d’avoir une vie 
convenable." (Parent D - L 142-144) P.3

Mettre l'autre au centre avenir 

"Elle a arrêté l’école et puis elle a trouvé du travail parce que 
comme on a tous toujours été derrière elle, parce que voilà, le 
projet des parents c’est quand même un enfant puisse être 
autonome puis bah sans un papier vous faites quoi aujourd’hui 
? Donc euh voilà elle a pas de papier et voilà. Ok, je lui ai dit, 
tous les chemins mènent à Rome. T’as choisi un chemin plus 
difficile, plus long, pourquoi pas."(Parent D - L 1304-1311) P.24

5

STRATEGIES

Programme climat propice 

"Avec Connexion oui j'ai appris à créer le climat le plus propice à 
ce qu'elle reste calme à ce qu'elle ne soit pas envahie par nos
émotions ou si elle est débordée par les siennes voilà d'être
curieuse « qu'est-ce qui se passe, est-ce que tu veux qu'on en
parle de quoi tu as besoin » de la musique un peu relax de rien
lui demander de lui dire juste je suis là si tu as besoin et puis à
des moments d'accepter que c'est juste l'impuissance c'est
comme ça." (Parent A - L 938-942) P. 20

Demander de l'aide
psy

"Mon mari m’a dit c’est pas possible, il faut que tu ailles voir 
quelqu’un etc. Et j’ai pris rendez-vous avec une psychiatre qui 
faisait parti des psy réunis." (Parent B - L 467-469) P. 10

Demander de l'aide
psy

"Maintenant on continue tous les deux mais avec un intervalle 
d’un mois à peu près puisque les choses vont mieux. Entre elle 
et nous. Euh voilà." (Parent D - L 467-469) P. 7

Demander de l'aide

psy

"Bah moi j’étais en thérapie donc je discutais beaucoup avec 
mon psy, d’elle, donc je faisais pratiquement que ça quoi et puis 
bon euh il m’donnait quelques outils pour par rapport à elle, par 
rapport à, à ma relation euh avec elle et pis j’essaie de les 
appliquer [...]" (Parent D - L 1168-1170) P. 22

Demander de l'aide
soutien

"C’était le jour où chuis allée à ADF pour demander de l’aide."
(Parent D - L 1242-1243) P. 23

Demander de l'aide

psy

"Oui. Moi, je suis suivie. J'ai une psychologue qui est
merveilleuse, qui me donne plein de... Je suis suivie depuis pas
mal de temps." (Parent A - L 265-268) P. 6

Demander de l'aide

psy

« […] parce que moi, j’ai eu une autre chance, c’est d’apprendre
par un ami psy qu’il existait ce cours Connexion familiale pour
les proches. Parce que j’avais parlé de mes soucis, j’avais dit «
Borderline, qu’est-ce que c’est ? » Évidemment que j’avais
regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je me
disais « Avec ça, qu’est-ce qu’on fait ? » Puis un ami qui
travaillait, un ami psy qui travaillait aux HUG m’envoie le lien et
je me suis inscrite. » (Parent C - L 198-203) P. 5

Association soutien

"Nnn bah voilà moi je dirai que mon plus gros soutien c’est les 
gens du comité de l’association avec qui on a créé ça et que on 
est devenu amis. C’est vrai que quand on se voit, c’est pareil, 
on peut se parler, on se comprend, personne ne juge et tout le 
monde sait de quoi on parle et puis voilà. Ca ça fait aussi du 
bien." (Parent B - L 802-807) P. 16

Association Réseau 

"Puis nous, on voit dans l'association, il y a souvent des gens 
qui nous demandent, « mais  nous on fait quoi, on contacte qui 
». Et il y a peu, de gens compétents. Ça, ça sera une de nos 
tâches d'arriver à établir une liste de gens avec qui travailler." 
(Parent C - L 777-779) P. 17

Association soutien "Parce qu'à part les gens qui ont fait connexion ou qui sont dans 
l'association sur le fil, personne ne vit ce que je vis. Personne. 
Et c'est un sujet hyper tabou." (Parent A - L 570-571) P. 12

Se documenter       
Demander de l'aide     

Programme
Réseau

"[...]parce que moi, j'ai eu une autre chance, c'est d'apprendre 
par un ami psy qu'il existait ce cours Connexion familiale pour 
les proches. Parce que j'avais parlé de mes soucis, j'avais dit « 
Borderline, qu'est-ce que c'est ? » Évidemment que j'avais 
regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je me 
disais « Avec ça, qu'est-ce qu'on fait ? » Puis un ami qui 
travaillait… un amis psy qui travaillait aux HUG m'envoie le lien 
et je me suis inscrite." (Parent C - L 200-205) P. 5

Programme Réseau
"On a fait notre demande et elle a été acceptée." (Parent D - L 
1060) P. 20

Programme Réseau

"Et ils lui ont remis une brochure de Connexions familiales pour 
les proches. Et [...] elle m’a dit : « Tiens ils m’ont donné ça mais 
si tu veux, tu peux mettre à la poubelle. »Ok. Et j’ai regardé ce 
que c’était et bah ça m’a intéressé et ma fille aînée m’a dit : « 
Moi aussi ça m’intéresserait, j’aimerais bien faire aussi. » C’est 
un peu compliqué parce que ma fille aînée elle habite à 
Lausanne, enfin à Puilly. Et puis on a dit on s’inscrit, on verra 
bien. On s’est inscrite toutes les deux et en fait c’était le, c’était 
la deuxième fournée je crois, la deuxième cessions qu’ils 
faisaient. On était trente. J’aurais jamais pensé qu’on serait 
autant. Et voilà. Cela nous a fait énormément de bien. On a 
compris beaucoup de choses. " (Parent B - L 414-421) P. 9

Programme Réseau
"On m'a acceptée dans le cours suivant, je pense que c'était le 
deuxième ou le troisième. Il venait d'être créé. Donc elle, elle a 
pu commencer sa thérapie et moi, on m'a ouvert les yeux en 
même temps." (Parent C - L 207-209) P. 5

Se documenter Echanges

"Et ma femme, elle lit beaucoup. Par rapport au trouble de la 
personne par rapport au trouble borderline. On en parle aussi 
beaucoup. Ça nous a donné des, peut-être, je dirai des outils 
pour euh que d’abord qu’on se sent mieux par rapport à cette  
maladie, trouble et, et qu’on puisse aussi adopter une attitude 
par rapport à elle qui puisse aussi lui rendre euh je dirais 
plus…plus confortable, plus aisée." (Parent D - L 369 - 377) P. 
7

Se documenter Réseau

"Les données de l'époque, c'était que c'était des patients qui 
étaient inguérissables. C'était une maladie incurable.
Alors que maintenant, on sait que ça évolue avec le temps, c'est 
le bon pronostic. Mais dans la, j'étais à la conférence du docteur 
heu Perroud." (Parent A - L 408-412) P. 9

Médiation animale Amélioration du lien

"Maintenant, là, c'est vrai que ça a aussi facilité un animal. Je 
pense que c'est un truc très très bien pour ça. Ça a permis 
aussi beaucoup de renouer le contact, de parler de l'animal. Ça 
nous fait parler de nous, mais c'est un moyen de, d'engager la 
communication. Et avec sa sœur aussi, ça a énormément, ça 
fait trois ans qu'on est là maintenant ce chien, et heu.. ça a 
renoué vraiment la famille. En plus de la thérapie. C'est fou. 
Maintenant, le lien est très très bon." (Parent C - L 523-530) P. 
11
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Thème Sous-thème codes Verbatimes

1

EMOTIONS

Peur passage à l'acte

"Je savais qu'elle avait un risque de passage à l'acte assez 
violent. Donc, je n'osais plus sortir. On a essayé de se 
relayer.J'attendais que sa soeur rentre de l'école pour vite aller 
à la coop qui est en bas. J'ai dormi avec les serrures des 
fenêtres. Il n'y a plus de serrures aux portes. J'ai dormi avec les 
clés de la maison sous mon matelas. Toute la pharmacie a été 
mise dans un coffre avec un cadenas. On a peur tout le temps, 
quoi." (Parent A - L 172-179) P.4

Peur passage à l'acte

" [...]Et hum il est arrivé un moment, avant de faire Connexions 
familiales où je voulais plus rien faire parce que je voulais 
jamais la laisser seule en fait. J’avais toujours peur qu’elle mette 
fin à ses jours. Donc en fait je voulais plus partir en week-end. 
Je voulais plus partir en vacances. Euh, je voulais plus sortir. Je 
voulais plus rien faire. Je, j’étais morte de peur. Qu’en la 
laissant elle mette fin à ses jours." (Parent B - L 455-459) P.10

Peur passage à l'acte

"Je dormais mal. Vous vous réveillez à 2h, à 3h, elle est toujours 
pas là. Vous essayez de demander, enfin voilà. Elle répond ou 
elle répond pas heu… je trouve ça compliqué. En tout cas, moi, 
je n'ai jamais réussi à me rendormir sur mes deux oreilles. Si 
votre enfant si y va bien, mais quand vous savez que peut-être 
ça peut mal tourner, qu'elle est vraiment pas bien, qu'elle se 
scarifie quelque part enfin bref c’est voilà…. Pis y a eu aussi 
des alertes suicides, donc heu… tentatives. Donc vous ne 
pouvez pas…"(Parent C - L 271-276) P.6

Peur passage à l'acte
"Et puis là il y a eu, pour répondre à votre question, tentative de 
suicide, je dirais. En tous cas, j’ai eu très peur." (Parent C - L 
301-302) P.6

Tristesse                      
peur

vie en parallèle, conséquences

"...évidemment que nous on est tristes et inquietes mais on le 
cache tout est teinté de cette maladie tout, mais vraiment tout 
on a des vies qui sont collées en parallèle comme vous dites on 
devrait arriver à se décoller mais c'est tellement compliqué et 
quand on voit les conséquences ça fait très peur de se dire de 
toute façon si elle a décidé de mourir je ne pourrai rien faire 
c'est insupportable en fait ça nous met dans des états qui sont 
insupportables." (Parent A - L 1207-1211) P.26

Tristesse

"Bah moi ça me brise le cœur de voir une jeune fille de cette 
âge enfermée dans sa chambre et pas avoir de vie. Parce que 
toutes ces années-là, elle les rattrapera jamais. C’est les plus 
belles années. Et elle les rattrapera jamais. Le 31, elle l’a passé 
toute seule, enfermée dans sa chambre. Elle a pas voulu 
manger avec nous. Ca c’est un truc qui me brise le cœur. Parce 
que c’est pas normal. " (Parent B - L 719-723) P.15

impuissance incapacité personnelle

"Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème
parce que moi je voyais ça plutôt au niveau... plutôt qu'au
niveau social, un peu au niveau médical. Mon sentiment
d'impuissance totale, on se dit mais ça va pas du tout et
personne peut nous aider et moi c'était plutôt ça le problème."
(Parent C - L 464-467) P.10

joie avenir professionnelle

"C'est pour ça que moi non plus je veux pas fanfaronner avec 
ma fille et je suis heureuse qu'elle décide de poursuivre des 
études autant qu'elle voudra parce que si c'est une chose 
qu'elle peut faire sans trop de souffrance, hormis en période 
d'examen, hen ben tant mieux, c'est sa prise sur la grisaille." 
(Parent C - L 819-822) P.17-18

joie avenir professionnelle

"Et chaque fois on s’emballe parce qu’on se dit : « Ca y est, elle 
a trouvé un truc, c’est bon, quelque chose qui lui plaît. » et puis 
elle est toujours super motivée." (Parent B - L 789-791) P.16

joie avenir professionnelle

"Oui oui elle s’est, elle est très débrouille, elle est très, elle est 
bien dans son domaine. J’pense qu’elle est, qu’elle fait des 
bonnes choses, pis les enfants l’aiment bien. Elle a un bon 
contact euh voilà. J’lai bien élevée quand même. Il faut que je 
m’le dise de temps en temps. " (Parent D - L 1341-1343) P.25

culpabilité diagnostic

"Ou si ce n’est qu’on nous disait : « C’est vous les parents donc 
qu’est-ce que vous faites, vous ? » pour bien nous culpabiliser 
j’trouve et ça c’est vraiment agaçant.(Tousse) Surtout quand on 
crie à l’aide et puis qu’on comprend pas. Moi j’trouve que c’est 
pas la chose à nous dire." (Parent D - L 382-385) P.8

colère exaspération

"Bah moi je m’énervais facilement, ça c’est sûr. (rire)J’en avais 
raz-le-bol de tout ces problèmes. (inspire) Pfiuuuu. Discuter, 
c’était compliqué. Donc le cadre qu’on avait mis bah de toute 
façon elle le respectait pas donc fallait toujours trouver encore 
des autres solutions, des autres solutions, des autres solutions. 
Il y a aucune solution qui marchait. Pour finir vous avez la tête 
comme ça. Vous avez l’impression que vous vous en sortirez 
jamais. (ému). Vous savez plus quoi faire." (Parent D - L 1161-
1166) P.22

colère exaspération

"Et puis à partir de la dépression, ça s'est compliqué forcément. 
Ce qui s'est compliqué beaucoup dans notre relation, c'est que 
j'ai pu moi aussi avoir beaucoup de crises de colère […] " 
(Parent A - L 858-859) P.18

Dégoût choc

"...quand on est arrivé dans son appartement je me suis fait 
violence pour pas éclater en sanglot. J’avais l’impression d’être 
dans un squat. C’était mais monstrueux. C’était mais immonde. 
Jpeux pas vous dire, c’était immonde. Vraiment c’était mais j’ai 
dit c’est pas possible ma fille qu’elle vive la dedans." (Parent B - 
L 192-194 et 196-197) P.5

Dégoût insalubrité

"C’était une vraie cochonnerie. Je peux pas dire autrement. Bon 
moi j’avais même plus envie d’aller dans son logement tellement 
ça puait et c’était sale et argh ça me dégoute encore (rire). Je 
sais pas comment elle faisait pour vivre là-dedans." (Parent D - 
L 553-556) P.11

2
PROCHE AIDANT Finance ruine

"Et donc, on a aussi un manque à gagner qui fait que moi, je 
travaille pour payer ses frais médicaux et c'est tout.Elle me 
ruine." (Parent A - L 302-305) P.7

Finance argent

"[...] comme on était dans un quatre pièces, on n’était pas ici, on 
était dans le quartier mais, ils dormaient dans la même chambre 
donc c’était aussi compliqué à gérer parce que elle elle se 
manifestait en disant qu’elle avait d’autres besoins. On 
entendait bien mais on arrivait pas à trouver de solution. Bah 
déménager, bah on trouvait pas quelque chose qui était à notre 
mesure quoi. Financière aussi (rires crispés). C’était compliqué 
et puis bah voilà on a essayé d’aménager de manière à ce que 
cela soit vivable pour chacun et puis bah  elle était pas très 
collaborante donc c’était compliqué." (Parent D - L 222-228) P.5

Couple impact relation couple

"En fait, je peux quasiment plus voir mon conjoint parce que j'ai 
ces enfants depuis le mois d'octobre H24, toute seule, tout le 
temps [...] On n'a plus jamais de moment où on peut se voir. 
Puis c'est vrai que au niveau de l'impact sur les relations, avoir 
une relation de couple avec une jeune fille borderline qui est 
H24 à la maison, soit au lit parce qu'elle est mal, soit en rave à 
moitié défoncée, ça le fait moyen." (Parent A - L 822-823 et 827-
830) P.17-18

couple impact relation couple

"Et puis bah en fait là je pense que oui avec mon mari c’était 
vraiment, on s’éloignait en fait. On s’éloignait par ma faute parce 
que je voulais plus rien faire et en fait lui il voyait, il prenait tout 
ce problème d’une manière différente." (Parent B - L 476-479) 
P.10

couple soutien mutuel

"Depuis 40 ans. Donc on est resté très soudé. Et ya pas eu 
vraiment de, de conséquence par rapport à notre couple, notre 
relation. On, on a fait en sorte de toujours se parler, de toujours 
dire des choses. Donc euh du coup, ça nous a aussi aidé à, à 
supporter la douleur. Euh après, il y a eu un moment donné où 
on s’est quand même rendu compte qu’il fallait quand même 
faire attention que (inspiration) on s’transmet les douleurs aussi 
(soupirs) et pis c’est peut-être pas toujours très bien. Donc faut 
trouver l’équilibre mais, mais on s’est promis que ça casserait 
rien entre nous." (Parent D - L 951-961) P.18

santé fatigue

"Et puis, c'est clair, il y a quand même beaucoup de fatigue. 
Jusqu'à ce que j'apprenne un peu à récupérer. Parce que 
quand votre enfant ne dort pas, pis si vous ne savez pas où il 
est…" (Parent C - L 253-254) P.6

santé fatigue

"Oulala, j'étais fatiguée. Je pense que je récupère seulement 
maintenant parfois je me dis parce que depuis que je suis 
retraitée, j'ai une espèce d'immense fatigue qui sort. Il y a des 
jours où je ne pourrais faire que dormir." (Parent C - L 236-238) 
P.5

santé fatigue

"Et, si je dois parler pour moi, au niveau de ma santé, euh bah 
moi c’était difficile au travail, j’étais très fatiguée." (Parent D - L 
228-229) P.5

santé fatigue

[…] "J’ai jamais pris de médicament à part des trucs aux plantes 
pour essayer de me décontracter pour dormir." (Parent B - L 
631-632) P. 13

santé médication
"Donc heu non, moi je prends des antidépresseurs et je prends 
des médicaments pour dormir." (Parent A - L 1233) P.26

isolement impact vie sociale

"Mais ça, justement, aussi, j’en ai tellement invité d'amis que de
ce point de vue-là, vous invitez beaucoup moins parce que vous
ne savez jamais comment sera votre enfant. Alors ça, ça a un
impact, je trouve, quand même sur la vie sociale." (Parent C - L
299-301) P.7

isolement solitude

"Ben, disons, en tout cas, on se sent seule avec le problème
parce que moi je voyais ça plutôt au niveau, plutôt qu'au niveau
social, un peu au niveau médical." (Parent C - L 464-465) P.10

isolement solitude

" [...] Moi non plus. Je faisais plus rien. J'allais plus voir mes
copines. Je faisais plus rien. Et puis mon mari m'a dit c'est plus
possible [...]" (Parent B - L 467-468) P.10

isolement manque de soutien

"[…] Mon sentiment d'impuissance totale, on se dit mais ça va
pas du tout et personne peut nous aider et moi c'était plutôt ça
le problème." (Parent C - L 465-467) P.10

Manque de soutien solitude

"Avec toute la problématique de notre fille moi je me suis sentie, 
enfin je parle pour moi mais je peux dire nous, hein je pense pas 
que tu vas me contredire, on s’est senti très seul dans le sens 
où on nous a toujours renvoyé : « c’est vous les parents, c’est 
vous les parents. » ok oui (haussement de la voix) mais là on 
est les parents mais on a besoin d’aide, bordel." (Parent D - L 
824-828) P.16

Manque de soutien manque de reconnaissance
"Mais non on est seul. Y a même pas de reconnaissance qu'on 
est des proches aidants." (Parent A - L 1126-1127) P.24

Manque de soutien manque de reconnaissance

"Bah je pense que bon ma belle-mère a 93 ans. Ma maman va 
avoir 80 ans. Et c’est des choses qui les dépasse en fait. Elles 
comprennent pas. Ma maman elle pense que c’est comme 
quelqu’un qui fait une grosse dépression et voilà elle est pas 
bien, elle est sous anti-dépresseur  voilà. Mais on a pas été 
dans le détail. Elle ne sait pas qu’elle s’est scarifié. Elle ne sait 
pas qu’elle fumait des joints. On les, on les préserve. Voilà. On 
va pas leurs dire des choses qui vont les faire complètement 
paniquer mais du coup elles comprennent pas. C’est clair. Elles 
sont au courant mais elles comprennent pas [...] Alors moi je 
suis fille unique et euh mon mari a un frère donc le frère il est 
aussi au courant mais ils s’entendent bien mais ils sont pas 
proches. Ils vont se voir deux fois par an et voilà. Du coup ils ont 
jamais parlé ensemble [...] Moi j’en avais parlé avec ma belle-
sœur mais les deux frères en ont jamais parlé. Et puis la famille 
plus éloignée, les tantes, cousins-cousines, tout ça, ils sont pas 
au courant.(Parent B - L 503-509 et L 511-513 et L 517-518) 
P.11

Manque de soutien manque de reconnaissance

"Non parce qu’on en a pas parlé. Après, ma mère elle 
comprenait pas pourquoi elle avait ses comportements. On a 
très peu parlé." (Parent D - L 601-602) P. 12

Manque de soutien manque de reconnaissance

Donc on a pas vraiment senti de soutien par rapport à notre 
famille je veux dire. Bah ils savaient pas […] Donc voilà. Après, 
ils nous ont soutenu par rapport à l’adoption mais par rapport à 
borderline bah personne le sait. Pour l’instant. " (Parent D - L 
802-809) P. 15

Famille familiale

"La, la problématique c’est que la famille est cassée. J’ai plus le 
droit, je dois considérer que j’ai deux enfants euh, comment ce 
qu’on dit, uniques, et on peut plus faire des réunions de famille 
tous ensemble parce qu’elle veut pas voir son frère."(Parent D - 
L 991-993) P.19

Famille familiale

" [...] On pouvait plus lui parler elle prenait tout mal, et puis 
surtout ce qu’elle faisait tout le temps c’est qu’elle se mettait 
dans sa bulle et elle elle elle était plus là quoi. Et c’était, ça c’est 
horrible parce qu’en fait on est quatre autour d’une table et elle 
elle est là. " (Parent B - L 73-76 ) P.2

Famille familiale

"[...] on vit à leur rythme c'est ce que je disais et ça c'est 
quelque chose qui est vraiment ressorti à connexion, quand la 
porte s'ouvre que ça soit eux qui arrivent ou nous qui rentrions, 
tout de suite on a heu, on prend la température et genre si notre 
proche va bien la soirée va être légère, sympa on fait un apéro, 
Sophie toute nickel,  tout le monde raconte sa journée si on sent 
que Chloé est.. tout le monde se calme [...]" (Parent A - L 1201-
1205 ) P.25-26

Famille familiale

"Et là, tout à coup, tout ça volait en éclats, mais alors à fond, 
puis elle ne pouvait pas rester. Donc, d'abord, j'essayais de la 
forcer, on voit vite que ça a pas marché. Puis après, on 
apprend, à connexion familiale, qu'il y a des choses sur 
lesquelles c'est pas très utile de, d'insister ou de s'accrocher, 
est-ce que c'est vraiment essentiel ? Puis elle ne voyait pas le 
but de ça, mais c'est vrai que ça gâche beaucoup l'idée qu'on se 
fait d'un repas familial, une envie qu'on a d'être là." (Parent C - L 
633-638 ) P.14

3

RESPONSABILITES

milieu médical
manque de compétences ou 
incompréhension du trouble

"Oui. Où il disait clairement, même dans les professionnels de la 
santé, les gens savent pas ce que c'est que le trouble 
borderline. Bah voilà, la réalité, c'est ça. Et c'est ça partout. 
Donc même dans les hôpitaux, vous voyez, là, je suis venue 
avec ma gamine en overdose en disant elle est borderline. 
Ouais, mais elle a des projets, elle rentre, elle est bien." (Parent 
A - L 418-423) P.9

milieu médical manque de communication

"Déjà rencontrer d'autres gens qui vivent un peu la même 
chose, parce que, je veux dire, on est hyper isolés dans ce 
qu'on vit, quoi. Parce que c'est difficile de l'expliquer à d'autres 
qui ne comprennent pas vraiment, puis qui zappent. Et même 
aux médecins qui communiquent tellement peu, donc je trouve 
que c'est ça qu'il faut." (Parent C - L 761-764) P.16

milieu médical manque de compétences ou 
incompréhension du trouble

"Et après, il y a eu aussi des crises [...] C'est toujours beaucoup 
retourné contre elle sous forme, ben ouais, de beaucoup de 
scarifications [...] Elle voyait cette psy, et après la première  
hospitalisation, elle a été prise en charge par le CAPPI. Et donc, 
ça se traitait un peu là. Puis là, moi, j'ai essayé vraiment 
beaucoup de m'intéresser, mais on est coupé par le monde 
médical. Beaucoup, c'est-à-dire que si l'enfant ne veut pas, et 
souvent, quand il est en crise, il ne veut pas [...] Donc, on 
n'arrive pas à obtenir d'infos sur ce qui se passe. Ils rentrent 
avec des médicaments, des ordonnances, de quoi se suicider 
trois fois par semaine, et on n'a aucune idée de ce qui se passe. 
Moi, ça, c'était très dur. "(Parent C - L167-183) P.4

Loi / autonomie emploi AI
"[…] l’AI lui avait trouvé un petit job dans une crèche. Elle y a 
été le lundi, ça s’est super bien passé. La directrice était super 
contente." (Parent B - L 723-725) P.15

Loi / autonomie emploi adapté

"Voilà l'autre chose hyper importante, il faudrait qu'il y ait des 
formations ou des… du travail, des employeurs adaptés parce 
qu'ils ont tous un niveau.. ils atteignent tous un niveau de stress 
heu… énorme, très vite. Leur seuil est beaucoup plus bas et si 
on va au-delà, c'est vraiment la souffrance. C’qui fait que la 
plupart abandonnent leur formation ou leur profession." (Parent 
C - L 815-819) P.17

Devoir Parentalité

"C’est très dur de vivre au quotidien avec votre enfant comme 
ça parce que, bah parce que vous vous sentez complètement 
inutile, vous êtes là pour elle et puis vous pouvez rien faire 
d’autres. Et puis on a envie, on a envie parce qu’on sait bien 
qu’on sera pas là tout le temps pour elle et on a envie qu’elle 
devienne indépendante, qu’elle puisse avoir un travail, qu’elle 
puisse avoir une vie pour que le jour où on est plus là, elle 
puisse se débrouiller toute seule et être bien." (Parent B - L 775-
780) P.16

Devoir charges cumulées

"... parce que moi j’avais beaucoup de charges en fait. Il y avait 
les en…, il y avait mon travail, moi, il y avait les enfants qu’il 
fallait quand même suivre même s’il sont ado – vous en avez, 
vous savez comment c’est (rires) – et il y avait mon mari, quand 
même pas l’oublier, pis y avait ma belle-mère et mes parents. 
J’étais seule, on était seuls à s’être occupés, bon maintenant ils 
sont décédés mais il y avait toutes ces personnes à porter." 
(Parent D - L 230-234) P.5

Offre / institutionnelle manque de structure adaptée

"Bon après ce qu’il manque le plus c’est des structures où les 
personnes malades pourraient remettre gentiment le pied à 
l’étrier, des choses comme ça ; où ils pourraient faire leur métier 
ou ce pourquoi ils ont fait des études gentiment parce que là 
même à mi-temps elle est incapable de reprendre un travail. Et 
qui va vous donner un travail une demi-journée par semaine. 
Enfin il n’y a pas ce genre de structure adaptée. Voilà, c’est ce 
que j’aimerais pour ma fille." (Parent B - L 834-839) P.17

Offre / institutionnelle manque de compétences 

"Puis nous, on voit dans l'association, il y a souvent des gens 
qui nous demandent, « mais  nous on fait quoi, on contacte qui 
». Et il y a peu, de gens compétents. Ça, ça sera une de nos 
tâches d'arriver à établir une liste de gens avec qui travailler." 
(Parent C - L 777-779) P. 17

Offre / institutionnelle Assistants sociaux

"Ça été compliqué de lui dire «  euh c’est ou tu pars ou restes 
mais tu respectes les règles qu’on t’a données. » Ca, ça été très 
dur. Mais il a fallu tenir ce qu’on avait construit ensemble. Alors 
là les services sociaux nous on aidé." (Parent D - L 321-323) P. 
6

passage à l'âge adulte confidentialité

"A 10h, elle a fait bloquer les visites. Elle s'est fait passer en 
confidentialité. Donc, elle m'a dit, je ne veux plus de visite [...] 
En fait, le lendemain, quand j'ai appelé pour avoir des 
nouvelles, ils m'ont dit, elle nous a donné l'autorisation de vous 
parler."(Parent A - L 132-133 et 139-140) P. 3

passage à l'âge adulte Absence de communication

"Parce qu’après je me suis dit je la retrouve SDF sur un trottoir 
et je sais même pas qu’elle y est. Voilà, étant donné qu’elle est 
majeure, on vous dit rien " (Parent B - L 447-448) P. 10

4

ABNEGATIONS

Mettre l'autre au centre

Contrôle

"Du coup, j'ai appris à faire en sorte que son environnement soit 
le moins stressant et le moins émotionnel possible pour elle. 
Mais du coup, pour nous, ça nous coûte énormément. Quand je 
dis « nous », c'est parce qu'il y a sa sœur qui vit avec.[...] C'est-
à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu'elle 
ça la fasse péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, 
mais finalement, c'est infernal. Parce que tant qu'elle est à la 
maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut dire ce 
qu'il pense."(Parent A - L 236-246) P.5-6

Mettre l'autre au centre Disponibilité

"Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce 
que tu es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ?  
Parce qu’ils disent que je peux rentrer à la maison seulement si 
vous êtes d’accord et puis moi je veux plus rester là» Et puis 
moi j’ai dit : « Mais biensûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun soucis. " (Parent 
B - L 305-309) P.7

Sacrifice personnel Contrôle

"C'est-à-dire que nous, on est toujours dans le contrôle de nos 
émotions pour ne pas lui transmettre notre affect. Et puis, qu'elle 
ça la fasse péter un câble. Donc, on est dans le contrôle absolu, 
mais finalement, c'est infernal. Parce que tant qu'elle est à la 
maison, personne ne peut pleurer, personne ne peut dire ce 
qu'il pense."(Parent A - L 242-246) P.5-6

Parentalité Disponibilité

"On essaye de tout faire pour garder le lien et reprendre du lien. 
La remettre en confiance hé voilà Je pense que quand elle aura 
repris confiance peut-être elle nous laissera aussi un peu plus 
l’aider par rapport à sa fille. " (Parent D - L 1031-1033) P.19

Parentalité Disponibilité

"Le mardi elle m’a téléphoné en pleurant. Elle m’a dit : « Est-ce 
que tu es d’accord que je sorte et que je rentre à la maison ?  
Parce qu’ils disent que je peux rentrer à la maison seulement si 
vous êtes d’accord et puis moi je veux plus rester là» Et puis 
moi j’ai dit : « Mais biensûr, on est d’accord que tu rentres à la 
maison. Tu rentres quand tu veux. Il y a aucun soucis. " (Parent 
B - L 305-309) P.7

Parentatité rejet

"Le rejet total, une mère, déjà, on prépare à manger, on se 
donne la peine, enfin voilà, c'est bien qu’c’est de l'amour en 
principe qu'on donne avec la nourriture, et tout ça rejeté, qu'elle 
aurait voulu autre chose sans savoir vraiment quoi.

Donc ça veut dire que si elle ne sait pas quoi, on ne pourra pas 
lui donner. C'est encore pire, c'est le double rejet, elle ne veut 
pas ce qu'on lui donne, elle ne veut pas dire ce qu'on pourrait lui 
donner pour que ça aille mieux. " (Parent C - L 645-651) P.14

Mettre l'autre au centre avenir 

"Il y a toujours beaucoup de poids sur cette adoption et pis 
voilà, en tant que parents adoptifs on voulait être sûrs  qu’on 
ratait pas quelque chose qui puisse l’empêcher d’avoir une vie 
convenable." (Parent D - L 142-144) P.3

Mettre l'autre au centre avenir 

"Elle a arrêté l’école et puis elle a trouvé du travail parce que 
comme on a tous toujours été derrière elle, parce que voilà, le 
projet des parents c’est quand même un enfant puisse être 
autonome puis bah sans un papier vous faites quoi aujourd’hui 
? Donc euh voilà elle a pas de papier et voilà. Ok, je lui ai dit, 
tous les chemins mènent à Rome. T’as choisi un chemin plus 
difficile, plus long, pourquoi pas."(Parent D - L 1304-1311) P.24

5

STRATEGIES

Programme climat propice 

"Avec Connexion oui j'ai appris à créer le climat le plus propice à 
ce qu'elle reste calme à ce qu'elle ne soit pas envahie par nos
émotions ou si elle est débordée par les siennes voilà d'être
curieuse « qu'est-ce qui se passe, est-ce que tu veux qu'on en
parle de quoi tu as besoin » de la musique un peu relax de rien
lui demander de lui dire juste je suis là si tu as besoin et puis à
des moments d'accepter que c'est juste l'impuissance c'est
comme ça." (Parent A - L 938-942) P. 20

Demander de l'aide
psy

"Mon mari m’a dit c’est pas possible, il faut que tu ailles voir 
quelqu’un etc. Et j’ai pris rendez-vous avec une psychiatre qui 
faisait parti des psy réunis." (Parent B - L 467-469) P. 10

Demander de l'aide
psy

"Maintenant on continue tous les deux mais avec un intervalle 
d’un mois à peu près puisque les choses vont mieux. Entre elle 
et nous. Euh voilà." (Parent D - L 467-469) P. 7

Demander de l'aide

psy

"Bah moi j’étais en thérapie donc je discutais beaucoup avec 
mon psy, d’elle, donc je faisais pratiquement que ça quoi et puis 
bon euh il m’donnait quelques outils pour par rapport à elle, par 
rapport à, à ma relation euh avec elle et pis j’essaie de les 
appliquer [...]" (Parent D - L 1168-1170) P. 22

Demander de l'aide
soutien

"C’était le jour où chuis allée à ADF pour demander de l’aide."
(Parent D - L 1242-1243) P. 23

Demander de l'aide

psy

"Oui. Moi, je suis suivie. J'ai une psychologue qui est
merveilleuse, qui me donne plein de... Je suis suivie depuis pas
mal de temps." (Parent A - L 265-268) P. 6

Demander de l'aide

psy

« […] parce que moi, j’ai eu une autre chance, c’est d’apprendre
par un ami psy qu’il existait ce cours Connexion familiale pour
les proches. Parce que j’avais parlé de mes soucis, j’avais dit «
Borderline, qu’est-ce que c’est ? » Évidemment que j’avais
regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je me
disais « Avec ça, qu’est-ce qu’on fait ? » Puis un ami qui
travaillait, un ami psy qui travaillait aux HUG m’envoie le lien et
je me suis inscrite. » (Parent C - L 198-203) P. 5

Association soutien

"Nnn bah voilà moi je dirai que mon plus gros soutien c’est les 
gens du comité de l’association avec qui on a créé ça et que on 
est devenu amis. C’est vrai que quand on se voit, c’est pareil, 
on peut se parler, on se comprend, personne ne juge et tout le 
monde sait de quoi on parle et puis voilà. Ca ça fait aussi du 
bien." (Parent B - L 802-807) P. 16

Association Réseau 

"Puis nous, on voit dans l'association, il y a souvent des gens 
qui nous demandent, « mais  nous on fait quoi, on contacte qui 
». Et il y a peu, de gens compétents. Ça, ça sera une de nos 
tâches d'arriver à établir une liste de gens avec qui travailler." 
(Parent C - L 777-779) P. 17

Association soutien "Parce qu'à part les gens qui ont fait connexion ou qui sont dans 
l'association sur le fil, personne ne vit ce que je vis. Personne. 
Et c'est un sujet hyper tabou." (Parent A - L 570-571) P. 12

Se documenter       
Demander de l'aide     

Programme
Réseau

"[...]parce que moi, j'ai eu une autre chance, c'est d'apprendre 
par un ami psy qu'il existait ce cours Connexion familiale pour 
les proches. Parce que j'avais parlé de mes soucis, j'avais dit « 
Borderline, qu'est-ce que c'est ? » Évidemment que j'avais 
regardé sur Internet, comme tout le monde, mais après je me 
disais « Avec ça, qu'est-ce qu'on fait ? » Puis un ami qui 
travaillait… un amis psy qui travaillait aux HUG m'envoie le lien 
et je me suis inscrite." (Parent C - L 200-205) P. 5

Programme Réseau
"On a fait notre demande et elle a été acceptée." (Parent D - L 
1060) P. 20

Programme Réseau

"Et ils lui ont remis une brochure de Connexions familiales pour 
les proches. Et [...] elle m’a dit : « Tiens ils m’ont donné ça mais 
si tu veux, tu peux mettre à la poubelle. »Ok. Et j’ai regardé ce 
que c’était et bah ça m’a intéressé et ma fille aînée m’a dit : « 
Moi aussi ça m’intéresserait, j’aimerais bien faire aussi. » C’est 
un peu compliqué parce que ma fille aînée elle habite à 
Lausanne, enfin à Puilly. Et puis on a dit on s’inscrit, on verra 
bien. On s’est inscrite toutes les deux et en fait c’était le, c’était 
la deuxième fournée je crois, la deuxième cessions qu’ils 
faisaient. On était trente. J’aurais jamais pensé qu’on serait 
autant. Et voilà. Cela nous a fait énormément de bien. On a 
compris beaucoup de choses. " (Parent B - L 414-421) P. 9

Programme Réseau
"On m'a acceptée dans le cours suivant, je pense que c'était le 
deuxième ou le troisième. Il venait d'être créé. Donc elle, elle a 
pu commencer sa thérapie et moi, on m'a ouvert les yeux en 
même temps." (Parent C - L 207-209) P. 5

Se documenter Echanges

"Et ma femme, elle lit beaucoup. Par rapport au trouble de la 
personne par rapport au trouble borderline. On en parle aussi 
beaucoup. Ça nous a donné des, peut-être, je dirai des outils 
pour euh que d’abord qu’on se sent mieux par rapport à cette  
maladie, trouble et, et qu’on puisse aussi adopter une attitude 
par rapport à elle qui puisse aussi lui rendre euh je dirais 
plus…plus confortable, plus aisée." (Parent D - L 369 - 377) P. 
7

Se documenter Réseau

"Les données de l'époque, c'était que c'était des patients qui 
étaient inguérissables. C'était une maladie incurable.
Alors que maintenant, on sait que ça évolue avec le temps, c'est 
le bon pronostic. Mais dans la, j'étais à la conférence du docteur 
heu Perroud." (Parent A - L 408-412) P. 9

Médiation animale Amélioration du lien

"Maintenant, là, c'est vrai que ça a aussi facilité un animal. Je 
pense que c'est un truc très très bien pour ça. Ça a permis 
aussi beaucoup de renouer le contact, de parler de l'animal. Ça 
nous fait parler de nous, mais c'est un moyen de, d'engager la 
communication. Et avec sa sœur aussi, ça a énormément, ça 
fait trois ans qu'on est là maintenant ce chien, et heu.. ça a 
renoué vraiment la famille. En plus de la thérapie. C'est fou. 
Maintenant, le lien est très très bon." (Parent C - L 523-530) P. 
11
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ANNEXE 2 : GRILLE D’ENTRETIEN DESTINÉE AUX PROFESSIONNELS·ELLES 
 

 
QUESTIONNAIRE  

Version professionnelle 

 

 
 
 
 
 
Interview n°        Date 
 
 
 
 
 

 
- Prénom(s)     - Profession(s) 

- Âge(s)       - Nombre d’enfants 

- Contexte de vie  

 

 

- Âge et sexe de l’enfant diagnostiqué 

- Lien actuel avec la personne diagnostiquée   En lien / Lien rompu 

- Diagnostic établi par un professionnel de la santé mental ?  Oui / Non 
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LA SANTÉ 

1. Quand avez-vous perçu les premiers signes qui vous ont alertés chez votre enfant ? Quels 
étaient-ils et quelles ont été vos premières démarches ?  

2. Quel sont ou ont été les impacts sur votre santé physique et/ou psychique ? Qu’avez-vous 
entrepris pour vous ? 

3. Votre enfant connaît-il encore des moments de « crises » ? 

3a.  Si « instable » : A ce jour, comment vivez-vous les périodes de crise de votre enfant ? 
Comment se manifestent-t-elles et que ressentez-vous ? 

3b. Si « stable » : A ce jour avez-vous des craintes concernant le diagnostic de votre enfant ?  

 

Relance 

1. Quels ont été les premiers signes d’alertes pour vous ? Scarification, crise d’angoisses, 
réactions disproportionnées… 

2. Quelles ont été vos premières démarches face à ces premiers comportements ? Appels à une 
ligne d’urgence psy, médecin traitant, discussion avec l’enfant, recherche d’un psy/pédopsy… 
 

3. Comment les comportements de votre enfant ont-ils impacté votre santé ? Dépression, pleurs, 
anxiété, incompréhension, insomnie, colère, rejet, culpabilité… 

4. Suivez-vous une psychothérapie ? Psychologue, psychiatre, traitements… 
 

5. Adopte-t-il des comportements « de mise en danger de lui-même », exacerbations des 
émotions, des situations ? Tentative de suicide, scarification, crise de colère, larmes… 

6. Adoptez-vous des comportements d’évitement ? Craignez-vous un passage à l’acte lorsque 
vous vous absentez, lorsque vous le contrariez, lorsque vous ne répondez pas à ses attentes… 
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STIGMATISATION 

Suite à la pose du diagnostic… 
 
1. Comment le diagnostic de votre enfant a-t-il été perçu au sein de votre entourage proche et vos 
relations personnelles ? Comment cela s’est-il manifesté ? 
 
2. Avez-vous ressenti de la stigmatisation en lien avec le diagnostic de votre enfant ? 
2a. Si oui, comment cela s’est-il manifesté et comment l’avez-vous vécu ? 
 
Si votre enfant a vécu de la stigmatisation… 
 
3. Qu’avez-vous entrepris face aux stigmatisations ? 
 
Relance 
 
1. Vos proches vous ont-ils soutenus ou conseillés ? Famille, ami(e)s, collègues… 
2. Avez-vous ressenti de la honte ou un jugement ou autres de la part de votre réseau social en lien 
avec les comportements de votre enfant ? Famille, ami(e)s, collègues, description des expériences 
vécues… 
3. Etes-vous allé chercher du soutien ? Où ? Associations, lignes téléphoniques d’écoute, la main tendue 
(143), urgences psychiatriques… 
 
 
 

REPERCUTIONS SOCIALES 
 
Suite au diagnostic… 

 
1. Avez-vous ressenti un isolement social en lien avec le diagnostic de votre enfant ? Ou au contraire, 
retrouvé des liens ? Comment cela vous a-t-il impacté psychiquement ou physiquement ? 
 
2. Comment le diagnostic a impacté votre relation avec votre enfant ? 
 
3. Comment le diagnostic a impacté votre couple ? 
 
 
Relance 
 
1. Est-ce que les comportements de votre enfant ont affecté votre dynamique familiale ? Conflits plus 
nombreux, agressivité, remise en question, conjugopathie… 
 
2. Êtes-vous en lien avec votre enfant ? Votre communication est-elle impactée ? Modification de la 
fréquence des moments avec son enfant, qualité de la communication… 
 
3. Est ce que les comportements de votre enfant a affecté votre dynamique de couple ? Conflits plus 
nombreux, agressivité, remise en question, conjugopathie… 
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REPAS 
 

Nous avons relevé que les moments des repas ont souvent été abordés, lors de vos échanges à 
l’association, comme étant des moments plus propices aux conflits… 
 
1. Avez-vous observé que les repas sont des moments plus propices aux conflits/difficultés au sein 
de votre ménage ?  
 
1a. Si oui, comment appréhendez-vous ces moments ? Et quelles sont les stratégies que vous avez 
adoptées ? 
 
Relance 
 
1. Comment la convivialité et le partage sont-ils influencés par les comportements de votre enfant lors 
des repas ?  
2. Avez-vous déjà ressenti une appréhension lors des repas ? Peur du conflit, adoption de 
comportements d’évitement, éviter certains thèmes, impacts sur l’appétit… 
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ANNEXE 3 : GRILLE D’ENTRETIEN DESTINÉE AUX PROCHES 
 

QUESTIONNAIRE 
Version famille 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

PORTRAIT 
 

- Prénom(s)     - Profession(s) 

- Âge(s)       - Nombre d’enfants 

- Contexte de vie  

 

 

- Âge et sexe de l’enfant diagnostiqué 

- Lien actuel avec la personne diagnostiquée   En lien / Lien rompu 

- Diagnostic établi par un professionnel de la santé mental ?  Oui / Non 
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LA SANTÉ 

1. Quand avez-vous perçu les premiers signes qui vous ont alertés chez votre enfant ? Quels 
étaient-ils et quelles ont été vos premières démarches ?  

2. Quel sont ou ont été les impacts sur votre santé physique et/ou psychique ? Qu’avez-vous 
entrepris pour vous ? 

3. Votre enfant connaît-il encore des moments de « crises » ? 

3a.  Si « instable » : A ce jour, comment vivez-vous les périodes de crise de votre enfant ? 
Comment se manifestent-t-elles et que ressentez-vous ? 

3b. Si « stable » : A ce jour avez-vous des craintes concernant le diagnostic de votre enfant ?  

 
 

Espace de notes :  
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STIGMATISATION 

Suite à la pose du diagnostic… 
 
1. Comment le diagnostic de votre enfant a-t-il été perçu au sein de votre entourage proche et vos 
relations personnelles ? Comment cela s’est-il manifesté ? 
 
2. Avez-vous ressenti de la stigmatisation en lien avec le diagnostic de votre enfant ? 
2a. Si oui, comment cela s’est-il manifesté et comment l’avez-vous vécu ? 
 
Si votre enfant a vécu de la stigmatisation… 
 
3. Qu’avez-vous entrepris face aux stigmatisations ? 
 
 

Espace de notes :  
 
 
 
 
 
 

 
 

REPERCUTIONS SOCIALES 
 
Suite au diagnostic… 

 
1. Avez-vous ressenti un isolement social en lien avec le diagnostic de votre enfant ? Ou au contraire, 
retrouvé des liens ? Comment cela vous a-t-il impacté psychiquement ou physiquement ? 
 
2. Comment le diagnostic a impacté votre relation avec votre enfant ? 
 
3. Comment le diagnostic a impacté votre couple ? 
 

Espace de notes :  
 
 
 
 

 

REPAS 
 

Nous avons relevé que les moments des repas ont souvent été abordés, lors de vos échanges à 
l’association, comme étant des moments plus propices aux conflits… 
 
1. Avez-vous observé que les repas sont des moments plus propices aux conflits/difficultés au sein 
de votre ménage ?  
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1a. Si oui, comment appréhendez-vous ces moments ? Et quelles sont les stratégies que vous avez 
adoptées ? 
 
Relance 
 
1. Comment la convivialité et le partage sont-ils influencés par les comportements de votre enfant lors 
des repas ?  
2. Avez-vous déjà ressenti une appréhension lors des repas ? Peur du conflit, adoption de 
comportements d’évitement, éviter certains thèmes, impacts sur l’appétit… 

 

 
Espace de notes :  
 
 
 
 
 
 

 

 

 

  



67 
 

ANNEXE 4 : DÉFINITION DES THÈMES PREMIÈRE VERSION 
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