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Information sur le diagnostic: 

recommandations internationales sur le TPBL 

-Les recommandations australiennes et néo-zélandaises (NHMRC 2012)  : « une fois 
le diagnostic établi, il doit être annoncé et expliqué à la personne, en expliquant que 
des traitements sont efficaces » « la discussion sur le diagnostic donne à la personne 
l’opportunité de comprendre sa maladie, de demander un traitement et d’être 
impliquée dans rétablissement » « expliquer que traitable » « donner de l’information 
écrite: livres, livrets, sites internet » « sans jugement en expliquant que ce n’est pas de 
leur faute mais secondaire à des  facteur génétiques et environnementaux »   »avec 
optimisme, des traitements sont disponibles et la rémission est possible »; 

-Les recommandations américaines (APA 2010): « psychoéducation est souvent utile et 
bien accueillie »« à un moment approprié de la prise en charge, les patients doivent 
être familiarisés avec leur diagnostic ce qui inclut l’évolution attendue, la réponse aux 
traitements et, quand cela est approprié, les facteurs pathogéniques » « facilite 
alliance au traitement » « approches psychoéducationnelles peuvent inclure lire le DSM 
ou un livre sur le trouble «  

-Les recommandations anglaises (NICE 2009 ) :« expliquer le diagnostic » « explorer 
les options thérapeutiques avec espoir et optimisme, expliquant que la rémission 
symptomatique est possible et atteignable ». 

 



Contenu de l’information sur le diagnostic: Gunderson JG, 

Links P. HANDBOOK OF GOOD PSYCHIATRIC MANAGEMENT 

for borderline personality disorder, 2014  



Thèse: Elaboration d’un document 

d’information sur le TPBL, 2016 



Version initiale du document 
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Groupe de travail: modifications 

décidées 

- ajout de la phrase « Le trouble de la personnalité borderline se 
caractérise par une hyperémotivité et une hypersensibilité aux 
facteurs de stress relationnels et environnementaux » (les patients 
soulignent en effet la centralité de l’hypersensibilité) 

- - ajout du concept de « crises émotionnelles intenses » (il semblait 
à tous les patients qu’il était nécessaire de préciser le critère relatif 
à l’instabilité de l’humeur, reconnu lui aussi comme central)   

- -ajout de statistiques issues des études concernant l’évolution du 
trouble (les échanges concernant l’évolution du trouble furent riches 
et animés et conclurent à l’intérêt de présenter des données 
chiffrées issues des études afin d’éclaircir la question de 
l’évolution)     



Entretiens individuels 

Développer le critère central de l’instabilité affective et refléter l’intensité des variations d’humeur: quatre 
personnes trouvent ainsi ce critère incomplet : 

 «Le fait d’être on-off, d’une minute à l’autre », « Ça arrive et puis ça repart, ça c’est un truc hyperméga 
important » (Entretien 2) 

 « Ça ne suffit pas de dire une humeur changeante. J’ai vraiment l’impression d’être une éponge et de prendre 
tout comme ça vient sans discernement, sans pouvoir faire le tri… Peut-être mettre plusieurs exemples pour 
grossir cette partie sur l’humeur qui est très importante et montrer que ça change tout le temps pour rien » « Il 
faudrait développer cette histoire d’humeur » « Peut-être mettre plusieurs exemples pour grossir cette partie sur 
l’humeur qui est très importante et vraiment montrer que ça change tout le temps pour rien » (Entretien 3) 

 « Humeur, c’est vague comme terme, c’est pas un terme qu’on emploie très souvent. Je vois ce que ça veut dire 
mais il y a des gens qui ont des niveaux différents d’éducation, il faut peut-être quelque-chose de plus parlant. 
C’est pas seulement les émotions, on peut se sentir bien, puis d’un moment à l’autre on se sent déprimé, c’est 
clair mais ça ne monte pas vraiment à quel point c’est fort et que tout en découle. Et puis ça change tellement… 
» (Entretien 5) 

 « C’est ce qui arrive tout le temps. Il est juste mais il y aurait des trucs en plus à dire. Ce qu’on pourrait dire 
c’est qu’on est comme des bombes à retardement, on ne sait pas du tout quand on va exploser, et il suffit de 
juste un tout petit truc de rien du tout des fois et là ça nous fait complètement exploser. Mais après comment le 
dire ? « Une humeur rapidement changeante »… Même ça ce n’est pas assez fort,  parce que d’une seconde à 
une autre on peut passer des rires aux larmes, d’une envie de mourir à être super bien. On est comme sur un fil 
en équilibre en fait. On ne sait pas comment on peut se réveiller, on ne sait pas comment on va finir la journée 
et tout tourne autour de ça… » (Entretien 6). 

 



Entretiens individuels 

Développer la notion de « crises émotionnelles intenses »: trois 
personnes suggèrent de développer cette notion : 

 « Peut-être développer « crise émotionnelle » : ça peut être des crises 
d’anxiété, de la paranoïa » (Entretien 2) 

 « Les crises émotionnelles intenses, il faut préciser par de fortes 
anxiétés, des douleurs morales ou psychiques, il faut mettre ça aussi, 
c’est différent que l’anxiété c’est pas pareil » (Entretien 5) 

 « Crise émotionnelle »…on peut faire des attaques de panique aussi, 
ça dépend des gens aussi, de la spasmophilie… » (Entretien 6) 

 



Entretiens individuels 

Certaines données sur l’évolution sont optimistes: 
quatre personnes mettent en avant le côté optimiste de 
certaines données :  

 « Alors que quand vous dites que 90% des personnes 
n’ont plus le nombre suffisant de critère, on est dans 
l’optimisme » (Entretien 1) 

 « C’est rassurant et motivant pour engager une 
psychothérapie » (Entretien 1) 

 « C’est bien, ça veut dire que ça s’arrange » 
(Entretien 2) 

 « Il y a suffisamment de notes positives et 
encourageante » (Entretien 5) 

 « Après ça c’est bien, 90% des personnes n’ont plus 
le nombre suffisant de critères, ça c’est cool, ça 
montre qu’on peut quand même avoir une vie 
normale » (Entretien 6) 



Entretiens individuels 

Certaines données sur l’évolution sont déprimantes: a plupart des personnes trouvent 
que certaines phrases relatives à l’évolution du trouble sont pessimistes. 

Pour trois patients, c’est la phrase « la plupart des personnes retrouvent un équilibre au 
cours de la trentaine ou la quarantaine » : 

 « Trentaine, quarantaine… ça fait peur aussi » (Entretien 2) 

 « Parce que si on doit attendre 30 ans ou 40 ans c’est long, des souffrances psychiques 
très dures, ça fait très long » (Entretien 5) 

 « Au cours de la trentaine quarantaine, ça veut dire on va se dire cool, je ne serai plus 
malade à quarante ans ! » « Ça fait trop perdre espoir » (Entretien 6) 

Tandis que pour trois autres ce sont les phrases « 50% des personnes ont un bon 
fonctionnement… » ou « un tiers des personnes ont un emploi à temps plein et un tiers 
une relation conjugale stable » qui sont pessimistes : 

 « La première partie me semblait donner espoir mais un peu moins quand vous dites un 
tiers des personnes à dix ans a un emploi et une relation conjugale stable…Ça veut 
dire que pour deux tiers ce n’est pas le cas. C’est vraiment plombant pour le moral, 
c’est vraiment déprimant. Moi qui ai tendance à voir le verre à moitié vide, je pense 
que je ne vais pas être dans ce tiers. Peut-être que si j’avais un job et un petit-ami je 
serais passée dessus. Moi ça me plombe vraiment…parce que j’ai du mal à avoir des 
relations de couple et parce que je suis célibataire donc je me sens particulièrement 
visée par ces lignes là » (Entretien 1) 

 «  Bon ça veut quand même dire que il y en a 50% qui n’ont pas un bon 
fonctionnement. Et donc est-ce que je fais partie des 50% ? Est-ce que je vais être 
malheureuse toute ma vie ? Pareil pour le un tiers avec un emploi est-ce que les autres 
galèrent ? Un tiers, ça ne fait pas beaucoup. Je ne le vois pas trop mal car en ce 
moment je ne suis pas très anxieuse, mais quand on est en pleine panique, ça peut être 
inquiétant et déprimant, surtout le « au bout de 10 ans » » (Entretien 2) 

 « ils sont pas très, très hauts les autres, 50% et un tiers, c’est dommage » (Entretien6) 

 



Entretiens individuels 

Non reconnaissance dans les données sur 
l’évolution du trouble: deux patients ne se 
reconnaissent pas dans les données chiffrées sur 
l’évolution du trouble : 

 « Alors par contre, moi je ne sais pas quand j’ai été 
diagnostiquée borderline mais visiblement j’ai une 
forme sévère, car je lis que ça diminue au cours de 
la trentaine et de la quarantaine, moi 
malheureusement ça n’a pas diminué.. Pour moi les 
symptômes ne vont pas mieux avec le temps, 
honnêtement je m’enfonce dans cette pathologie, je 
fais des tentatives de suicide tous les ans » «  Un 
tiers retrouve un emploi à plein temps », moi ça ne 
me parle pas, parce que je ne pense pas que j’y 
arriverai » (Entretien 3) 

 « Je suis contente de voir que ça ‘arrange avec le 
temps mais pour moi c’est maintenant que c’est le 
plus difficile. Parce que je n’étais pas comme ça 
avant. » (Entretien 4) 

 



Entretiens individuels 

Supprimer les données chiffrées sur l’évolution du trouble: 
trois patients pensent qu’il est préférable de ne pas 
mentionner de chiffre dans ce chapitre : 

 « Non mais il ne faut pas être bidon en math en fait. Il faut 
l’enlever parce que c’est compliqué. Perso moi je sais mes 
maths mais il y en a ils pourraient bien se tromper » 
(Entretien 4)  

 « Ce serait mieux de dire de façon plus générale, sans 
forcément rentrer dans les chiffres. Juste dire qu’on peut 
retrouver une vie sociale et professionnelle. Les gens ne 
vont pas les retenir. C’est en trop. L’idée générale c’est ce 
qui compte » (Entretien 5) 

 « Au cours de la trentaine quarantaine, ça veut dire on va 
se dire cool, je ne serai plus malade à quarante ans ! Il 
vaut mieux dire que ce sera mieux sans dire l’âge. Y’a pas 
d’âge en fait, même moi je pense que je commence à aller 
mieux déjà » (Entretien 6) 

 



Entretiens individuels 

Document optimiste et positif : quatre patients soulignent le côté globalement optimiste ou positif du document : 

 « L’espoir y est » (Entretien 1) 

 « Mais celui là n’est pas déprimant » (Entretien 2) 

 « C’est au moins une note d’optimisme mais moi j’en vois pas la fin. C’est bien de marquer qu’il y a une porte de sortie, car sinon 
ce n’est pas la peine », « votre document je ne le trouve pas déprimant, je le trouve réaliste. Il a le mérite de poser les choses telles 
qu’elles sont » (Entretien 3) 

 « En tout cas rien de péjoratif, ça c’est déjà bien. Il y a une tonalité positive et encourageante donc ça rassure » (Entretien 5)  

 

 

Information préalable négative 

 « Mais celui là n’est pas déprimant. Sinon, c’est toujours super négatif, déprimant. Le ton général, c’est la mort, vous êtes malade. 
Ça ne propose pas de piste. Ok y’a un problème mais il n’y a pas qu’un problème, il y a aussi des solutions. Et puis ce n’est pas la 
mort, on travaille dessus et puis au bout d’un moment ça va mieux » (Entretien 2) 

 « Ça m’a fait peur un peur » (Entretien 4) 

 « Ma psychiatre m’en avait parlé avant, mais elle ne m’avait pas dit que ça pouvait changer » (Entretien 1) 

 

Insistance pour être informé 

 « Moi j’ai du chercher toute seule, j’ai eu peu d’explication et de conseils. J’ai été ballotté pas mal de temps avant qu’on me dise 
quelque chose, j’ai du insister pour avoir de l’information sur le trouble et j’ai du faire pas mal de recherches. » (Entretien 5)                                               

 « Si j’avais eu ce type de document, j’aurais été moins affolée, on m’avait dit un trouble de la personnalité borderline sans 
m’expliquer trop ce que c’était. J’avais l’impression d’avoir tout un tas de symptômes que je ne m’expliquais pas. J’ai du demander 
à plusieurs reprises » (Entretien 3) 

 



Entretiens individuels 

Intéressant pour quelqu’un venant d’être diagnostiqué  

 « Si j’avais eu ce type de document plus tôt, j’aurais été moins affolée, on m’avait dit 
borderline sans m’expliquer trop ce que c’était. J’avais l’impression d’avoir tout un tas 
de symptômes que je ne m’expliquais pas. » (Entretien 3) 

 « Je connais tout ce qu’il y a dedans mais je me mets à la place de quelqu’un qui vient 
d’être diagnostiquée et tout est important il est très bien » (Entretien 5) 

 « Mais maintenant je sais comment je fonctionne Je n’ai plus besoin d’un document 
pour raconter comment je suis. Mais ça peut aider les gens qui viennent d’avoir le 
diagnostic et qui sont perdus, pour mieux se comprendre et mieux se connaître » 
(Entretien 6) 

  

Dans lequel on se reconnaît 

 « J’aime bien, je me vois direct » (Entretien 4) 

 « Je me suis reconnue » (Entretien 6) 

  

 



Entretiens individuels 

La notion de « prédisposition génétique » suscite des 
questions: pour quatre patients, la notion de prédisposition 
génétique est globalement comprise mais suscite des questions : 

 « C’est quand la famille l’a eu déjà?» (Entretien 2) 

 « Ça ne veut pas dire que ça se transmet forcément, c’est ça 
? » (Entretien 5) 

 « Donc ça c’est sûr il y a une prédisposition génétique ? Est-ce 
que c’est obligé car moi dans ma famille c’est 4 générations 
de femmes psychiatriques. Est-ce que ça va continuer si j’ai 
une fille ? » (Entretien 6) 

 « Des facteurs génétiques…c’est quoi ce délire à deux balles? 
Après je me vois là dedans car il y a des médecins qui m’ont 
dit que ma mère, quand elle était enceinte de moi, elle se 
droguait et qu’elle buvait et que ça pouvait être pour ça que 
j’étais comme ça. Et ça pouvait être pour ça aussi que j’ai de 
l’asthme. Donc je me vois là dedans en fait » (Entretien 4) 



Entretiens individuels 

Amygdale 

 « Ça en fait j’ai pas compris, c’est des mots 

bizarres »  

 « C’est scientifique, mais ça va parce que c’est 

expliqué »  

 « Ce qui est médical me plaît »  

 



Entretiens individuels: modifications effectuées 

 suppression des données chiffrées des études 
scientifiques dans la partie évolution (les patients 
trouvent en effet tous que l’emploi de taux est trop 
complexe et que les taux sont pessimistes) ; 

 Concernant le critère sur l’instabilité de l’humeur: ajout 
de « Cela  peut se traduire par des crises 
émotionnelles intenses qui durent quelques heures à 
quelques jours (avec par exemple des attaques de 
paniques, une importante irritabilité ou une douleur 
morale intense) » (tous les patients trouvant nécessaire 
de préciser ce critère considéré comme central) 

 



Version finale 
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Version finale 



CCL commentaires 

 Hypersensibilité et instabilité affective centrale: 

peut être point de départ,  apporte une forme de 

validation 

 Importance de l’optimisme dans l’information sur 

l’évolution et l’efficacité des psychothérapies  

 Données chiffrées? 



Psychoeducation et études 

 

J Clin Psychiatry. 2018 May/Jun  

Randomized Controlled Trial of Web-Based Psychoeducation 

for Women With Borderline Personality Disorder 

Mary C. Zanarini, EdDa,b,*; Lindsey C. Conkey, MAa; Christina M. Temes, MSa,b; and Garrett M. 

Fitzmaurice, ScDa 

-> significantly greater decline in all 5 studied areas of borderline psychopathology: affective symptoms (z = 

-2.31, P = .021), cognitive symptoms (z = -3.20, P = .001), impulsivity (z = -2.44, P = .015), interpersonal 

difficulties (z = -2.15, P = .032), and overall borderline personality disorder symptoms  

 

 

Journal of Personality Disorders, 22(3), 284–290, 2008 

A PRELIMINARY, RANDOMIZED TRIAL OF PSYCHOEDUCATION FOR WOMEN WITH 

BORDERLINE PERSONALITY DISORDER 

Mary C. Zanarini, EdD, and Frances R. Frankenburg, MD 

->significantly greater decline in general impulsivity and the storminess of close relationships 

 



 



 

 

 

 
 The main objective of this study was to determine whether being taught the latest information 

concerning borderline personality disorder (BPD) leads to a decline in core BPD symptoms and 
an improvement in psychosocial functioning. Fifty-five late adolescent women participated in a 
rigorous diagnostic assessment and 50 met DIB-R and DSM-IV criteria for BPD. All 50 were 
informed that they met criteria for BPD. Then 30 were randomized to a psychoeducation 
workshop that took place within a week of diagnostic disclosure. The other 20 were assigned 
to a waitlist and participated in the workshop at the end of this 12-week study. The two 
primary outcome measures were readministered each week of the trial: the Zanarini Rating 
Scale for DSM-IV Borderline Personality Disorder (ZAN-BPD) and the Sheehan Disability Scale 
(SDS). Immediate psychoeducation concerning the BPD diagnosis was associated with a 
significantly greater decline in general impulsivity and the storminess of close relationships. 
However, it did not result in significantly improved psychosocial functioning. Taken together, the 
results of this study suggest that informing patients about BPD soon after diagnostic disclosure 
may help to alleviate the severity of two of the core elements of borderline psychopathology-
general impulsivity and unstable relationships. They also suggest that such instruction may 
prove to be a useful and cost-efficient form of pre-treatment. 

 

“psychoeducation workshop detailing the latest information on the following aspects of BPD: 
etiology, phenomenology, co-occurring disorders, treatment options, and longitudinal course. 

This workshop was led jointly by two research assistants, who used a 63-slide PowerPoint 
presentation designed specifically for this study” 

 

Journal of Personality Disorders, 22(3), 284–290, 2008 

A PRELIMINARY, RANDOMIZED TRIAL OF PSYCHOEDUCATION FOR WOMEN 

WITH BORDERLINE PERSONALITY DISORDER 

Mary C. Zanarini, EdD, and Frances R. Frankenburg, MD 



J Clin Psychiatry. 2018 May/Jun  

Randomized Controlled Trial of Web-Based Psychoeducation 

for Women With Borderline Personality Disorder 
Mary C. Zanarini, EdDa,b,*; Lindsey C. Conkey, MAa; Christina M. Temes, MSa,b; and Garrett M. Fitzmaurice, ScDa 

To determine if internet-based psychoeducation for borderline personality disorder is effective in 
reducing symptom severity and improving psychosocial functioning. 

Eighty women who met DSM-IV criteria for borderline personality disorder were randomly 
assigned either to the internet-based psychoeducation treatment group (n = 40) or to the 
internet-based control group with no psychoeducation (n = 40). Recruitment was conducted 
from July 2013 to March 2015. Subjects participated in 15 assessment periods that were divided 
into an acute phase (weeks 1-12) and a maintenance phase (months 6, 9, and 12). Main outcomes 
were assessed using the Zanarini Rating Scale for Borderline Personality Disorder. 

In the acute phase, women in the treatment group were found to have a significant decline in their 
scores on all 10 outcomes studied, while women in the control group had a significant decline on 7 
of these outcomes. Two between-group differences were found to be significant-those in the 
treatment group reported a significantly greater decline in their impulsivity (z = -1.98, P = .048) 
and a significantly greater increase in their psychosocial functioning (z = -1.97, P = .049) than 
those in the control group.  

In the maintenance phase, those in the treatment group were found to have a significant decline in 
their scores on 9 of the 10 outcomes studied, while those in the control group had a significant 
decline in 3 of these outcomes. In terms of between-group differences, those in the treatment 
group reported a significantly greater decline in all 5 studied areas of borderline 
psychopathology: affective symptoms (z = -2.31, P = .021), cognitive symptoms (z = -3.20, P 
= .001), impulsivity (z = -2.44, P = .015), interpersonal difficulties (z = -2.15, P = .032), and 
overall borderline personality disorder symptoms (z = -2.11, P = .035). 

Taken together, these results suggest that internet-based psychoeducation is an effective form of 
early treatment for reducing the symptom severity of borderline personality disorder for periods 
up to 1 year. 

 



J Clin Psychiatry. 2018 May/Jun  

Randomized Controlled Trial of Web-Based Psychoeducation 

for Women With Borderline Personality Disorder 
Mary C. Zanarini, EdDa,b,*; Lindsey C. Conkey, MAa; Christina M. Temes, MSa,b; and Garrett M. Fitzmaurice, ScDa 

“This program details the latest information on the 
following aspects of BPD: introductory information (history 
of diagnosis, stigma associated with disorder, and 
demographic characteristics associated with BPD), 
symptoms of BPD and alternative theories of how these 
symptoms fit together, co-occurring disorders, etiology, 
longitudinal course, psychosocial treatments, and 
psychotropic medications.  

The program is laid out like a book, with each topic being 
covered in its own chapter. For example, the chapter on 
etiology contains sections on childhood adversity, 
temperamental factors, family history of psychiatric 
disorders, and biological factors relevant to the 
development of BPD. 


