Le double diagnostic :
lourde et peu connue

SENSIBILISATION AU HANDICAP

une problématique

Dual diagnosis : is a serious and largely unknown problem

Peeters E.

Centre hospitalier Jean Titeca et Cellule mobile d'Intervention Maya, Bruxelles

RESUME

Le double diagnostic consiste en la présence
concomitante, chez un méme individu, d’une
déficience mentale et d’un trouble de santé mentale.
2 a 3 % de la population présente une déficience
mentale et 1/3 d’entre eux, un trouble psychique.
Le double diagnostic est fréquent, douloureux pour
le patient et son entourage, mais reste
malheureusement largement méconnu.

Toutes les fonctions du " Projet 107 " sont
concernées par cette double problématique qui
nécessite une prise en charge spécifique et
individualisée, tant en ambulatoire qu’en hospitalier.
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ABSTRACT

Dual Diagnosis consists in the concomitant presence,
in the same individual, of a mental disability and a
mental health disorder. 2 to 3 % of the population
has a mental disability and 1/3 of them have a
psychiatric disorder.

Dual Diagnosis is frequent, painful for the patient,
his family but also for all the people who surround
him, but unfortunately remains largely unknown.
All the functions of the " Project 107 " are concerned
by this double problem which requires a specific and
individualized care, both in ambulatory and hospital
settings
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INTRODUCTION

En Belgique, hormis quelques grandes institutions
caritatives a orientation psychiatrique exclusive, situées
a l'extérieur de la capitale, rien n’existait pour les
personnes déficientes mentales jusque fin des années
‘50. A Bruxelles, s’ouvrent alors quelques classes
d’enseignement spécialisé au sein d’écoles
d’enseignement classique :

- 1960 : premier atelier de travail adapté en Belgique
(ETA) ;

- 1965 : premier home pour travailleurs déficients
mentaux en Belgique ;

- 1976 : a Bruxelles d'abord, s’ouvrent les premiers
Centre de Jour pour personnes présentant une
déficience mentale telle qu’elles ne seront jamais
sur le marché de I'emploi.
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Il faudra attendre les années 2000 pour que les
personnes souffrant d’une déficience mentale et d’un
trouble psychique soient reconnues et étudiées. Cette
double problématique, appelée " double diagnostic "
(DD) est, a I'heure actuelle encore peu voire mal prise
en charge. Selon Wolfensberger qui introduit, des
les années ‘70 le principe du " droit de ne pas étre
différent ", tous les moyens doivent étre mis en ceuvre
pour accéder a une prise en charge adaptée a leurs
problématiques dont aux soins!.

Déficience intellectuelle

Pour I’American Association on Intellectual
and Developmental Disabilities (AAIDD), la
déficience intellectuelle se caractérise par :

- Un fonctionnement intellectuel significativement
inférieur a la moyenne ;



- Des difficultés dans le fonctionnement des
comportements adaptatifs dans I'ensemble des
compétences conceptuelles, sociales et pratiques
nécessaires a une personne pour fonctionner de
facon autonome dans sa vie de tous les jours.
L'association voit dans ce dernier critere I'élément
le plus important pour poser le diagnostic : besoin
de supports supplémentaires a la moyenne pour la
vie courante ;

- L'apparition des troubles avant I'age de 18 ans, soit
durant la période de développement?.

Il est actuellement estimé que 2 a 3 % de la
population présente une déficience intellectuelle.

Troubles du comportement

Action ou ensemble d’actions jugées probléma-
tiques, s’écartant des normes sociales, culturelles ou
encore développementales, préjudiciable a la personne
et/ou a son environnement. Il est jugé grave s'il met
en danger réellement ou partiellement l'intégrité
physique ou psychologique de la personne, d’autrui ou
de I'environnement ou s’il compromet sa liberté, son
intégration ou ses liens sociaux. Chez ces patients, la
communication étant altérée, ils ne savent et ne
peuvent pas exprimer leur souffrance.

Les troubles comportementaux sont fréquents et
bien souvent de type psychotique ou autistique*!!.

Maladie mentale

Affection qui perturbe la pensée, les sentiments
ou les conduites d'une personne de fagon suffisamment
importante pour causer une souffrance psychique,
entrainant, selon son degré de gravité, une
problématique d’intégration sociale et professionnelle
de la personne, voire I'absence de soins corporels et le
déni de troubles somatiques. Par " affection " on entend
tout trouble mental tel que névrose, dépression,
psychose.

Double Diagnostic(DD)

Il s’agit d’'une déficience mentale et d'un trouble
psychique survenant concomitamment chez un méme
sujet.

DOUBLE DIAGNOSTIC

Les patients présentant une déficience mentale,
dans 1/3 des cas, présenteront, un trouble psychique
durant leur existence. Cette deuxiéme problématique
est susceptible de survenir des le plus jeune age mais
survient bien souvent a l'adolescence. Il s‘agit d'un
second deuil pour les parents, pour la fratrie.

1l faut déja avoir a l'esprit, outre le rejet spontané
de la mére face a l'enfant différent, que ces patients
ont ensuite été soit rejetés par leur famille soit hyper-

investigués. Dans un contexte comme dans l'autre, ils
ont vécu I'abandon par absence de maternage au sens
le plus strict. Ils présentent dés lors tous, a des degrés
divers, un trouble de I'attachement

Face a un trouble comportemental, il est
nécessaire d’exclure en premier lieu, un trouble
somatique : pathologies banales responsables de
troubles du comportement chez des personnes
incapables d’exprimer leurs douleurs, telles otites,
sinusites, mastoidites, abcés dentaires magistraux, voire
cesophagite, gastrite, ulcére de stress ou encore
fractures de stress.

Outre les syndromes directement liés a des
troubles comportementaux et/ou a une maladie
mentale, il existe des syndromes dont les manifesta-
tions cliniques y sont indirectement liées. Par exemple,
un patient microcéphale aura un développement réduit
des cavités aériques, il fera des otites, des sinusites,
supportera aussi trés mal des fluctuations d‘altitude ;
il est susceptible de développer indirectement des
troubles de comportement liés a ces éléments
surajoutés.

La seule attitude cohérente et efficace dans la
durée, face a des problémes comportementaux,
consiste a appréhender le patient dans son intégralité,
y compris dans ses troubles comportementaux. Exemple
de troubles comportementaux de la lignée psychotique
chez un patient déficient mental : se réfugie plusieurs
fois par jour dans les toilettes, se regarde longuement
dans les miroirs, se met a parler avec son image, se
retourne régulierement comme s'il se sentait suivi, se
bouche les oreilles, sa voix change et d’aigué devient
grave et inversement, joue des personnages différents,
se dissocie, a des peurs brutales, extrémes, sans objet
associées a des comportements aberrants, s’exprime
via un tiers, sa peluche, un jouet...

Découvrir I'étiologie de la pathologie principale
doit rester au centre des préoccupations car elle donne
bien souvent, quand elle est mise en évidence, des
pistes de prise en charge spécifiques. Elle nécessite
une mise au point pluridisciplinaire.

Actuellement la génétique fait des progrés a pas
de géant, un nombre trés important de syndromes sont
régulierement découverts. Ils sont identifiés, définis,
déterminés, avec tous les problémes qui y sont liés. Ils
font I'objet d’études, de prise en charge. Pour certains,
nous avons la chance d’avoir un traitement spécifique,
pour d’autres, connaitre le syndrome dont toute la
problématique y afférente, est déja une grande aide
pour la famille et pour I'équipe d’encadrement. De plus,
lorsque le syndrome découvert est lié a des troubles
comportementaux, c’est un immense soulagement pour
les parents, bien souvent et bien longtemps accusés
d’avoir eu un comportement inadapté, responsable de
la réaction en miroir de leur enfant.
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Biographie du patient

Elle doit étre la plus fouillée possible, en
s’adressant aux parents : prises en charge antérieures,
évolution/évaluation médicales dont les coordonnées
des médecins traitants, des médecins spécialistes intra
et extra hospitaliers, mais aussi reprendre les
coordonnées des médecins responsables des centres
d’hébergement, des médecins des écoles, d’institutions,
de centres d’orientation. Non seulement il faut
contacter ces médecins, mais bien souvent, faute de
documents informatisés, il faut aussi pouvoir bénéficier
de la bonne volonté de services pour aller rechercher
aux archives. Tout cela prend du temps, beaucoup de
temps.

Idéalement, il nous faut reprendre aussi
I'historique de toutes les médications et prises en
charge antérieures afin de déterminer ce qui a été
utile, comme ce qui ne l'a pas été, les effets
secondaires rencontrés, a quel moment de I'existence
du patient ces médications ont été données, certains
traitements en effet peuvent étre négatifs a certains
ages et positifs a d'autres, quels étaient les traitements
concomitants afin d’envisager les interactions. Il faut,
lors d'un doute sur la justesse d’une reprise médica-
menteuse, que toute I'histoire autour de ce médicament
soit revue.

Données épidémiologiques

La maladie mentale est non seulement présente
mais bien plus répandue chez les personnes porteuses
d'une déficience intellectuelle que dans la population
générale*t. Le taux de prévalence du " double
diagnostic " parmi les personnes présentant une
déficience intellectuelle varie entre 10 et 39 % selon
qu’on inclut ou non les troubles envahissants du
développement et les troubles graves du comporte-
ment”4:19,

Les troubles les plus fréguemment rencontrés
sont la psychose et les troubles phobiques’®. Bien
souvent, les troubles comportementaux sont
I'expression d’une dépression, laquelle est quatre fois
plus fréquente chez les déficients mentaux agressifs'2.

Les personnes souffrant d’'un trouble autistique
représentent 1,13 % de la population générale, ou
encore la prévalence dans la population générale est
de 1/88 naissances'. Chez ces personnes, lors des
épisodes de décompensation, surviennent des troubles
comportementaux, auto et hétéro-agressifs, suscepti-
bles d’étre d’une rare violence. Nombre de ces
personnes sont au domicile familial, faute de placement
institutionnel suite a leurs troubles.

Ce n'est qu’une étude approfondie du patient,
étude tant physique que psychique et méme
environnementale qui permettra de décrypter la
problématique puis d’en assurer valablement la prise
en charge et le retour a une vie normale.
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En Belgique, le DD concerne au bas mot
110.000 personnes. Grace aux progres de la médecine
et a une meilleure qualité de vie, le nombre de
personnes déficientes mentales ou présentant un
" double diagnostic " ne va que croitre suite a une
meilleure et plus rapide identification des problémes
de santé au sens large : plus de capacité a survivre
des enfants présentant de sévéres troubles organiques,
infectieux, immunitaires ; un plus grand nombre de
grands prématurés survivent ; les femmes sont
enceintes plus tardivement ; les personnes déficientes
mentales vivent bien plus longtemps!t. Parmi les
personnes déficientes mentales dgées de plus de
65 ans, 61,9 % présentent un trouble de la lignée
psychiatrique®®.

PROJET 107

La personne déficiente mentale est une personne
et le malade mental est aussi et avant tout une
personne, des lors la réforme de soins de santé mentale
pour personnes adultes entreprise au niveau fédéral
au sein du " Projet 107 psy " intégre, dans ce vaste
projet, la prise en charge des personnes présentant un
DD.

Fonction 1 : Médecins généralistes et spécialistes
fonctionnant en cabinet, maisons médicales, centres
de santé mentale ;

Fonction 2 : Equipes mobiles ;

Fonction 3 : Centres de Jour, Centres de Revalidation,
" Hopitaux " de Jour ;

Fonction 4 : Hospitalier ;

Fonction 5 : Lieux de vie : homes, occupationnels ou
non, MS (Maisons de Soins), MSP (Maisons de Soins
psychiatriques), IHP (Initiatives d’Habitations
protégées), Maisons communautaires.

Fonction 2 - Equipes mobiles : Le Centre
hospitalier Jean Titeca en collaboration tout d'abord
avec le SPF Santé publique et une intervention COCOF
(Commission communautaire francaise) a mis sur pieds,
en novembre 2013, la Cellule mobile d'Intervention
Maya (CMI Maya). La CMI compte actuellement prés
de 10 équivalents temps plein ; elle est constituée de
psychologues, d'éducateurs, d’un assistant social et
d'un psychiatre et dépend actuellement du régional, la
COCOM (Commission communautaire commune). Son
activité s'étend sur Bruxelles - Région-Capitale. Elle
prend en charge des personnes de plus de 16 ans
atteintes d'une déficience mentale et d’un trouble
psychique et/ou de troubles graves du comportement.

Une analyse de la situation dans le milieu de vie,
un soutien de I'entourage et un travail multidisciplinaire
peuvent proposer des solutions alternatives et
permettre d’'apaiser les moments de crise. Ces patients
trouvent péniblement un lieu d’hébergement, le secteur
psychiatrique se sentant peu compétent avec une
personne démunie intellectuellement et le secteur du
handicap ne se sentant pas outillé pour traiter des



personnes avec une maladie mentale.

Le role de la CMI sera principalement, apres
I'analyse de la crise, de créer le réseau du patient et
s'il existe déja, de faire lien entre les multiples acteurs.

Malgré la CMI, en cas de décompensation sévére,
les institutions, les familles n‘ont comme seul recours
que de faire appel aux forces de l'ordre et/ou au
placement judiciaire. La mesure est le plus souvent
rapidement levée soit par incapacité pour l'institution
hospitaliere de faire face a la problématique, soit parce
que l'état de la personne est considéré, selon eux,
comme ne rentrant pas strictement dans les critéres
de la Loi. Les gardes des services psychiatriques sont
régulierement confrontées a cette problématique et
renvoient le patient a domicile aprés administration de
quelques tranquillisants. Face a l'incompréhension, les
crises sont de plus en plus difficilement gérables, les
parents de plus en plus désemparés et les institutions
de plus en plus frileuses a l'idée d’accueillir une
personne DD. La CMI Maya, par son investissement en
personnel et surtout par les formations au sein méme
des institutions, tente de diminuer leurs résistances a
s’engager dans de telles prises en charge.

Fonction 4 - Hospitalier : Lorsque le réseau
ambulatoire dont la CMI ne suffit plus, soit dans 50 %
des cas, il est nécessaire que le réseau puisse s'appuyer
sur une unité hospitaliére spécialisée.

Mise au point somatique

Il y a trés peu d’hOpitaux généraux préts a
accepter de réaliser des examens somatiques aupres
de ces patients. Une anesthésie générale sera souvent
proposée face aux troubles comportementaux. Ces
examens se font soit dans le cadre de plusieurs " One
Day ", soit en quelques jours d’hospitalisation

Mise au point psychiatrique

n n

Une hospitalisation en service " classique " est
longue et difficile. Les autres patients rejettent ce
malade " différent " qui surtout leur font peur et le
personnel n’est pas formé a ses besoins différents,
bien souvent a I'opposé de ceux des malades mentaux.
Le patient s’installe dans son dysfonctionnement et
régresse. Comme |'étiquette DD lui fermera bien des
portes, on assiste a une réelle chronification des
hospitalisations.

Outre la souffrance de patients pris en charge de
facon inadéquate, du point de vue strictement financier,
plusieurs enquétes ont été réalisées notamment en
Wallonie, elles ont mis en évidence le colit tres
important des prises en charge inadaptées et des
longues hospitalisations qui en découlent'''¢, Il faut
noter un dommage collatéral lourd de conséquences
pour la famille et pour la société : le patient porteur
d’un DD est bien souvent a domicile et un, voire parfois
deux parents ont di arréter de travailler pour s’occuper
de lui, et que dire des fréres et sceurs aux études.

Une enquéte du KCE (Centre fédéral d’Expertise
des Soins de Santé), basée sur les RPM (Résumés
psychiatriques minimums) atteste que 15 a 30 % des
patients hospitalisés longue durée T, sont des patients
porteur d’'un DD. L’étude se base sur les données RPM,
il y a donc un risque important de sous-diagnostic de
la déficience intellectuelle, dés lors du DD. Dans la
région de Charleroi et du Centre, une enquéte, réalisée
en 2009-2010, sur 6 hOpitaux généraux et 1 hopital
psychiatrique, donne l'estimation de 10 % de patients
porteur d’un DD en lit bréve durée A et de 19,9 % en
lits T718 |

Depuis les années 2000 des institutions ont créé
en Flandre et en Wallonie, sur fonds propres, des unités
spécialisées. Ces derniéres s'essoufflent, faute de
financement.

Jusqu’en juillet 2016 au moins, et en perma-
nence, 15 a 20 patients Bruxellois sont, malgré tout,
hospitalisés en province. Il est dés lors impossible pour
ces patients hospitalisés loin de chez eux que soit
réalisé un travail de collaboration cohérent entre
I’'nGpital et leur réseau au sens large. Au moins
15 patients DD sont disséminés dans des hopitaux
bruxellois en attente d’une structure hospitaliére
adaptée.

Mais que dire des nombreux patients internés
porteurs d’'un DD. Faute d’un diagnostic et d’'une prise
en charge adaptée, ils n'acquiérent pas les compé-
tences exigées et restent enfermés en moyenne
10,5 ans. Outre 'inadéquation et la dangerosité d’'une
telle prise en charge, elle représente, pour la société,
le méme colit qu’une hospitalisation®2°,

Face a une telle situation, le CHJT (Centre
hospitalier Jean Titeca) a ouvert une unité DD de 7 lits
outre deux lits pour les DD internés en support a la
CMI, unité charniére au sein du réseau et en support
a celui-ci. Cette unité prend en traitement avec un
personnel spécialisé, des patients DD pour lesquels
une mise au point et I'instauration d’un traitement d’un
trouble psychiatrique s'impose. Un travail est d’'emblée
entrepris en collaboration avec le réseau afin de réduire
au maximum la durée d’hospitalisation. Le projet a
long terme est d’élaborer une unité de 16 lits
d’expertise et d’excellence ayant a la fois un but de
formation du réseau de soins, de recherche et de
création de trajets de soins au sein des 5 fonctions
spécifiques du 107 et dés lors, pouvoir encore réduire
les durées d’hospitalisation par une efficience plus
grande du réseau®.

Critéres d’admission

- Adulte dés 18 ans, quel que soit son statut ;

- Déficience mentale, QI < a 70 ;

- Troubles comportementaux pour lesquels est
formulée une demande de mise au point d'un trouble
psychiatrique avec prise en charge thérapeutique
individualisée et une demande de concertation et
de collaboration, afin d‘assurer la continuité de la
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prise en charge post-hospitaliere dans le réseau. Si
cette derniére demande n’est pas clairement
formulée, elle devra impérativement étre travaillée
durant I'hospitalisation, la collaboration étroite avec
le réseau étant une nécessité absolue pour assurer
un suivi extrahospitalier de qualité.

Dans le cas ou le profil du patient ne permet pas
I'hospitalisation en unité " double diagnostic ", sa
réorientation est organisée en collaboration avec le

réseau.

Comme signalé plus haut, les troubles
somatiques graves devront étre exclus. Durant
I’hospitalisation d’une durée estimée a 3 mois
renouvelable, la crise gérée, I'observation du patient
permettra de transmettre une expertise aux équipes
et/ou aux familles, des pistes de prise en charge,
d’'adaptation des attitudes des équipes, des familles,
en réponse aux troubles du patient et les intégrer dans
son PSI (Plan de Soins individualisés) afin de maintenir
la continuité. Pour soutenir la prise en charge du
patient dans son lieu de vie, il y a dés I'hospitalisation,
nécessité de poursuivre ou de créer une étroite
collaboration avec le réseau. La CMI Maya est
largement mise a contribution. Elle est le facilitateur,
voire le générateur, de contacts étroits entre toutes les
fonctions du projet 107. Stimuler la qualité, I'intensité,
I'adaptabilité voire méme l'inventivité de chacun des
intervenants sera un objectif majeur pour faciliter
I'inclusion du patient " double diagnostic " dans son
lieu de vie.

Moyens thérapeutiques

- Projet individualisé via des ateliers inspiré du projet

institutionnel de I'Hopital psychiatrique Saint Bernard
a Manage?.
Dans un cadre structurant, sans jamais laisser le
patient livré a lui-méme, des ateliers individualisés
créés en tenant compte de la problématique du
patient et de ses centres d'intérét, seront élaborés
et développés avec la participation du réseau afin
qu’il puisse en assurer la continuité aprés
I'hospitalisation. Ces ateliers seront intégrés dans le
PSI (projet de soins individualisé) du patient,
support essentiel a la continuité d’'une prise en
charge cohérente et individualisée ;

- Adaptation de la médication : de part une immaturité
ou une dysmaturité des systémes régissant notre
stabilité somatique et psychique, ces patients sont
susceptibles de présenter des réactions imprévisibles
aux traitements. C'est avec prudence que la
médication doit étre adaptée dans un lieu sécurisant,
sécurisé et susceptible de réagir immédiatement.
Cependant, les contraintes extérieures au milieu
hospitalier sont susceptibles de nécessiter des
adaptations qui seront réalisées avec les structures
extrahospitaliéres.

Liens avec l'extrahospitalier

Dés I'hospitalisation, un continuum est organisé
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avec tous les intervenants. Il y a nécessité absolue
qu'ils soient tous partie prenante du projet du patient
afin d’en assurer la cohérence. Vu la fragilité extréme
de ces patients, la moindre faille dans le schéma de
prise en charge sera cause d’échec du projet entier.

CONCLUSION

Les patients DD ne sont que récemment reconnus
dans leur pathologie. Or il est nécessaire pour cette
population en souffrance, de décrypter pour chacun les
différentes facettes de leurs problématiques afin
d’élaborer une prise en charge adéquate. S'impose des
lors une collaboration étroite de la part de tout son
réseau, sa famille, son entourage et les professionnels
représentants des fonctions.

Conflits d’intérét : néant.

CONTACTS

Région bruxelloise

- PHARE : 02 800 82 03 (Call Center), Lundi-Mardi-
Jeudi-Vendredi de 9 h a 12 h, www.phare.be

- Crisis BXL (pour enfants et adolescents) : 02 209 16
36

- RMLB : 02 375 12 97 (Helpdesk), www.rmlb.be,

- INCLUSION /SAPHAM /MADRAS, Cellule Mobile
d'Intervention Bruxelles Région Capitale
cmimaya@chijt.be

- Centres Occupationnels :
PRETEXTE

- Structures Répit :
SAPHAM

- Bruxelles Social en Ligne :

Le FARRA /ANAIS / Le
Le FARRA / INTERMAIDE /
www.social.brussels

Région wallonne

- AVIQ : 080016061 (Call Center), www.avig.be -
Beklin : 071 33 75 46, Luyckx : 0471 33 77 06,
olivier.luyckx@aviqg.be

Projet de réforme en Santé mentale Adulte sur
I'ensemble de la Belgique
http://www.psy107.be/index.php/fr/contact.
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