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Welcome:

Welcome to the fourth! thematic report published by the NGO ARFIE. Our theme in this
edition is intellectual disability and mental health problems, otherwise known as dual
diagnosis by some professionals.

This issue is a complex and, increasingly, much discussed one, but the aim of this
report is to present the different approaches and findings which have emerged through
the organisation of dissemination seminars, co-ordination meetings and training courses
within the TRIADD project (Teletraining, Research and Information Around Dual
Diagnosis), in which ARFIE was an active partner.

Most of the texts and subjects dealt with here are therefore contributions from project
partners, or experts in this field who have ‘joined’ the project along the way or who have
spoken at other European conferences; other interesting contributions have been added
to this report by Arfie members working in other networks or other training seminars.

Since TRIADD was a three year pilot project focusing on the training of front-line support
staff, this publication is necessarily informed by this very specific focus on a broad and
complex issue.

Other materials presenting the results of the project can be found on the web site:
www.friadd.lu, in the Dbrochures: “Achievements so far(June 2004) and
"Achievements (April 2005) and on the CD-ROM produced by our Italian partner, Istituto
Minguzzi.

We are grateful to the DG Education and Culture and the Leonardo da Vinci programme
of the European Commission for their financial contribution to this innovative project,
which otherwise would not have been possible.

Disclaimer :

The various contributions published in these reports are reproduced with the permission of the
authors and do not necessarily reflect the views of the NGO Arfie.

1 Other editions include; ARFIE Reports N° 1: La Formation des Personnes avec Handicap Mental et celle de lfeurs
formateurs/ Training for people with a learning disabilily and their frainers. ARFIE Reports N° 2. Perscnnes
Handicapées et Travail dans 'Union Européenne: Droits, Stafuts & Rémunérations! Disabled People & Employment
in the EU: Rights, Status & Remuneration. Arfie Reports N° 3 Promouvoir les droits des personnes handicapées par
des services de qualité| Promoting the rights of disabled people through quality services.



Bienvenue

Bienvenues dans le numéro 4 des cahiers thematiques publiés par 'ONG ARFIE. Le
théme choisi pour cette édition est celui qui englobe les problémes de santé mental
chez la personne avec un handicap mental et que les professionnels regroupent
communément sous le terme de « double diagnostic ».

Le sujet est en soi complexe et de plus en plus discuté ; le but de ces cahiers et de
présenter les différentes approches et études qui ont été abordées a travers
I'organisation de séminaires de dissémination, réunions de coordinations et modules de
formation dans le cadre du projet TRIADD (Teletraining, Research and information
Around Dual Diagnosis), projet dans lequel ARFIE était un partenaire actif.

La majorité des textes et sujets traités ici sont donc des contributions de partenaires du
projet ou d’experts en cette matiére qui ont rejoint le projet en cours de route ou encore
qui sont intervenus lors d‘autres conférences européennes et d'autres contributions
intéressantes ont été ajoutées & ces cahiers par des partenaires d'ARFIE ayant travaillé
sur le sujet dans d’autres partenariats ou séminaires de formation.

TRIADD était un projet pilote qui s'est focalisé pendant trois ans sur la formation
(continue) du personnel de terrain et cette publication est donc nécessairement ciblée
sur cet aspect spécifique d'une problématique large et compliquée !

D'autres matériels renseignant sur les résultats du projet peuvent étre consultés sur le
site web correspondant www.triadd.lu, dans les brochures "Etat d’Avancement » (juin
2004) et « Réalisations » (avril 2005), ainsi que sur le CD-Rom produit par notre
partenaire Italie I'lstituto Minguzzi.

Disclaimer :

Les différentes contributions reproduites dans ces cahiers
sont reprises ici avec l"autorisation des auteurs

ne reflétent pas forcément I’opinion de 'ONG ARFIE.

1 Other editions include: ARFIE Reports N°® 1: La Formation des Personnes avec Handicap Mental et celle de leurs
formateurs! Training for people with a leaming disabiliy and their trainers. ARFIE Reports N° 2: Personnes
Handicapées et Travail dans 'Union Européenne: Droils, Statuts & Rémunérations/ Disabled People & Employment
in the EU: Rights, Status & Remuneration. Arfie Reports N° 3 Promouvoir les droits des personnes handicapées par
des services de qualité | Promoting the rights of disabled people through quality services.



Préface par Dr. Roger Banks

A juste titre, la fin du 20°™ sigcle et le début du 21°™ ont vu une mise en lumiére de
plus en plus importante des principes et des modeéles de normalisation et d'intégration
sociale des personnes handicapées mentales. Le modéle social de lincapacité
handicapante améne les professionnels et les autres intervenants du secteur a
concentrer leurs efforts sur la réduction des barriéres et des handicaps imposés par la
société a ces personnes. Son objectif principal réside dans I'amélioration de leur qualité
de vie. Le soutien accordé & ces personnes pour leur permettre de vivre des vies aussi
« ordinaires » et néanmoins aussi accomplies que possibles méne inévitablement a
I'établissement de relations de travail plus proches et plus en lien avec elles. Cette
proximité renforcée est propice a des échanges d’expérience treés riches, mais elle
suppose également d'étre a I'écoute et de partager I'immense détresse, le désarroi et la
douleur de ces personnes. |l est clair que les personnes handicapées mentales
présentent des problémes de santé mentale comme tout le monde. Cependant, ils sont
souvent liés a des vécus de séparation, de négligence, de maltraitance, pour ne rien
dire du traumatisme qu'entraine en soi le handicap. Ces vécus sont parfois difficiles a
comprendre, & entendre ou a porter. Ils risquent donc souvent d'étre ignorés ou privés
de toute reconnaissance.

Pour répondre efficacement aux besoins de santé mentale des personnes handicapées
mentales, il nous faut quitter les sentiers de la curiosité et de I'observation purement
scientifique ou clinique et investir des scénarii fondés sur la collaboration et la mise en
autonomie. |l nous faut reconnaitre que souvent, ceux qui comprennent la détresse de
ces individualités avec le plus d'acuité sont leurs proches, les familles et les
accompagnants au quotidien.

S'il nous faut identifier des voies plus efficaces et plus créatives permettant aux
personnes handicapées mentales de communiquer leur ressenti et leurs troubles, il
nous faut aussi trouver le moyen de mieux écouter et de mieux travailler avec ceux qui
les soutiennent.

Les présentations rassemblées dans le présent recueil constituent l'illustration évidente
de cette notion de « besoin » tant chez les clients que chez leurs accompagnants. Elles
donnent des exemples enthousiasmants et encourageants de méthodes de travail
innovantes et sensibles pour les rapprocher. Une telle compilation n‘aurait pas éte
possible sans la vision, la créativité et le soutien du projet TRIADD, subventionneé par le
programme Leonardo da Vinci de la CE, dans lequel 'ARFIE est partenaire de diffusion.
Je forme le voeu que ces exemples deviennent source d'inspiration et d'espoir pour
ceux qui luttent pour améliorer la vie des personnes handicapées mentales.

Dr Roger Banks FRCPsych, Consultant en psychiatrie du handicap mental, Pays de
Galles, Royaume-Uni



Foreword by Dr. Roger Banks

The latter part of the 20" century and the beginning of the 21 have seen a growing,
and appropriate, emphasis on principles and models of normalisation and social
inclusion for people with learning disabilities. A social model of disability drives
professionals and others to focus their efforts on reducing the barriers and handicaps
that society imposes on individuals with learning disabilities and aim, above all, to
improve their quality of life. In supporting individuals to live as “ordinary” yet fulfilling a
life as possible it is inevitable that we develop closer and more connected working
relationships with them. In doing so, not only is there a richness of experience to be
gained but also a great deal of distress, disturbance and pain to be listened to and
shared. There is no doubt that people with learning disabilities have mental health
problems like everyone else; these problems however are often related to experiences
of separation, neglect, abuse and of the trauma of having a disability. Sometimes these
experiences are difficult to understand, to listen to or to bear. They therefore can often
go unrecognised or unacknowledged.

In meeting the mental health needs of people with learning disabilities we have to move
on from purely scientific or clinical observation and curiosity to more collaborative and
empowering approaches. We need to recognise that often those who understand an
individual's distress most acutely are those who live close to and support them day to
day, families and carers.

In addition to finding more effective and creative ways of helping people with learning
disability communicate their feelings and their troubles, we also need to develop ways of
listening to and working with their supporters.

The collected presentations in this report clearly illustrate this area of need in clients and
carers and give exciting and encouraging examples of innovative and sensitive ways of
working alongside them both. These have been brought together through the foresight,
creativity and support of the TRIADD project, financed by the EC Leonardo da Vinci
programme in which ARFIE was a dissemination partner. | hope that these examples
will provide inspiration and hope to others working to improve the lives of people with
learning disabilities.

Dr Roger Banks FRCPsych, Consultant in the Psychiatry of Learning Disability, Wales,
UK



Introduction: Qu’est-ce que le Double Diagnostic?

lLe terme « Double Diagnostic » est utilisé dans le cadre de ces cahiers comme terme
genérique permettant de décrire une série de thématiques relatives aux personnes qui
présentent a la fois une déficience intellectuelle et des probléemes de santé mentale.
Nous sommes néanmoins conscients des différentes acceptions de ce terme selon les
pays — voire au sein d'un méme pays.

Le terme de «double pathologie» ou «double diagnostic» sous- entend
habituellement que sont associés chez une méme personne un handicap
mental, c'est & dire un déficit des capacités cognitives d'une part, et d'autre

part un handicap psychique, a savoir un dysfonctionnement de la
personnalité caractérisé par des perturbations chroniques ou assez
continues, du comportement et de I'adaptation sociale.

Prés d’'un pourcent de la population présente une déficience inteliectuelle (ou du
développement) modérée ou grave, et selon les estimations disponibles, il semble
qu'environ 30 3 50 % de ce pourcentage présente en outre des problémes de santé
mentale et des troubles psychiatriques.

Les causes possibles sont multiples :

* le rejet familial,

* |e vécu négatif d'une enfance passée au sein de la famille ou en institution (« fes
personnes handicapées sont quatre fois plus susceptibles d'étre victimes de
maitraitance, de négligence ou d’exploitation que les autres adultes »’ ),

* [incapacité a exprimer ses sentiments et a résoudre des problémes,

¢ ['incapacité a trouver du sens dans le monde et dans le comportement d'autrui de la
fagon dont le font ceux que n’affecte aucune deficience cognitive.

LES ORIGINES DE LA PROBLEMATIQUE

la désinstitutionnalisation psychiatrique, vers l'accueil dans les
institutions socio-éducatives et médico-sociales ;
une différenciation et I'évolution de la prise en charge et des besoins des

personnes avec un handicap mental constatees dans ces lieux d'accueil

les difficultés d'accompagnement que posent ces personnes avec un
comportement complexe et souvent perturbateur ;

le manque de formation adequate des equipes de professionnels face a
cette situation.

! Association Canadienne de Santé Mentale
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D'autres  facteurs, tels des changements répétés des professionnels
d'accompagnement, le deuil, l[e manque d’autonomie, I'exclusion sociale etc. peuvent
engendrer de l'instabilité, de la dépression et d'autres problémes de santé mentale bien
compréhensibles, sans aucun lien avec la déficience intellectuelle proprement dite.

Quelques faits

Beaucoup de personnes avec un handicap mental vivent encore en hopital
psychiatrique, dans la plupart des pays européens.

En moyenne 30 % des personnes avec un handicap mental ont des
symptomes de troubles psychiques associés.

La variance (de 10 & 50 % selon les auteurs) est due :
aux difficultés méthodologiques pour recenser les personnes;
selon que la population recensée vit en institution ou dans des structures
plus ouvertes;
aux difficultés survenant lors de I'établissement du diagnostic, surtout
lorsqu'il s'agit de personnes avec
des handicaps graves ou polyhandicapés;
selon ce que l'on regroupe sous le terme de « troubles psychiques » :
problémes de comportement, troubles de la personnalité, autisme,
agressivite, ...

Il est reconnu que les difficultés cognitives et communicationnelles inhérentes a la
déficience rendent lidentification, le diagnostic et la thérapie des problémes de santé
mentale difficiles & confirmer, c'est ce qu'on appelle le « masquage diagnostic » —
(diagnostic overshadowing en anglais)

« De nombreux facteurs contribuent & accréditer la thése selon laquelle les personnes
handicapees mentales courent davantage de risques d’étre touchées par des troubles
mentaux que la population au sens large. Les facteurs de risque pour ce groupe
particulier sont notamment biologiques, psychologiques et sociaux, mais égatement
relationnels, tels que le rejet par les parents, Finstitutionnalisation, la stigmatisation
sociale, la dévalorisation du réle social et I'absence d’amis » 2

Dans la plupart des pays, les secteurs du handicap mental et de la psychiatrie sont
traditionnellement séparés I'un de l'autre. Dés lors ni I'un ni I'autre ne se préparent a
I'accompagnement de ce groupe de sujets, et les personnes présentant un double
diagnostic sont souvent incomprises et ménent une vie de moindre qualité.
Relativement peu de praticiens disposent des compétences nécessaires & I'évaluation
et a I'élaboration de thérapies adéquates destinées spécifiquement a ces personnes.

Il en va de méme pour la formation des professionnels:
« L'ensemble des personnes actives auprés de personnes handicapées mentales
exprime le besoin d'une compréhension minimale des principes de base de la

2 Prof. Germain Weber, Compte rendu du séminaire européen: Progrés en santé mentale et déficience intellectuelle,
Vienne, 2000
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psychothérapie. A I'heure actuelle, il n’y est répondu que de maniére anecdotique et
superficielle »°.
Les limites des professionnels de soutien peuvent dés lors étre vite atteintes.

DEFINITION DE LA CLIENTELE

On a longtemps distingué trés catégoriquement le handicap mental par
rapport a la folie et aux troubles psychiques.
Actuellement on admet moins difficilement qu'autrefois, qu'un handicapé

mental comme tout un chacun, soit affecté de troubles psychiques
(dépression, agressivité,...) et que son efficience et son devenir sont
largement influencés (positivement ou neégativement) par l'environnement
familial, la qualité de I'éducation, des saoins et de l'accompagnement social
ainsi que par les facteurs individuels (la personnalité).

Qu'est-ce que le projet TRIADD ?

La majorité des textes retravaillés dans le cadre de ces cahiers se référent a un projet
pilote du programme « Leonardo da Vinci» intitulé Teletraining, Research and
Information Around Dual Diagnosis (TRIADD) L’objectif du Projet TRIADD consistait
a identifier et a rassembler les compétences en matiére de formation des professionnels
— celles qui existent dans les pays a l'initiative du projet — afin de les consolider et de les
développer et de diffuser largement une offre de formation enrichie, en se fondant sur
une approche centrée sur la personne handicapée.

Principaux objectifs du projet

e Rassembler et conforter les savoirs et les pratigues de formation existants a
destination des professionnels dans le domaine du « Double Diagnostic »

s Lancer une enquéte pour évaluer les besoins des professionnels de
l'accompagnement en matiére de formation dans ce domaine pour en faire la
charpente de futures formations

o Elaborer de nouvelles offres de formation a |'attention des professionnels
accompagnant ce groupe cible

o Diffuser cette nouvelle offre de formation vers un groupe cible européen trés large
composé des professionnels de I'accompagnement et d'autres professionnels du
secteur social et vers des organismes de formation

e Elaborer une offre de téléformation (apprentissage en ligne) destinée aux
professionnels de terrain et consacrée aux problématiques liges a
I'accompagnement de personnes présentant un double diagnostic.

La Méthodologie — Phases clés du projet

Durant le projet, les phases suivantes ont été menées a bien :
¢ Réalisation d’'une enquéte sur les besoins de formation des professionnels

. Dr. Roger Banks, "Psychothérapie et handicap mental — Etat actuel et options de développement, Royal College of
Psychiatrists, juillet 2003.
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Recherche des ressources disponibles pour les professionnels et non pour les seuls
cliniciens ou chercheurs

Elaboration d’une série de modules de formation destinés a satisfaire ces besoins
Organisation de ces formations en les accompagnant d’une évaluation orale et écrite
Diffusion d'un questionnaire de suivi auprés des participants aux formations et
organisation d'une réunion transnationale a l'intention des professionnels encadrants
Transposition des éléments clés d’'un module de formation de base en format
d'apprentissage en ligne

Création d’un site Web en anglais et en frangais proposant un pdle de ressources

aux professionnels et aux prestataires institutionnels.

Le site Web du projet TRIADD

Ce site contient des informations sur le projet TRIADD, notamment sur les
formations développées et organisées au courant du projet en collaboration avec le
personnel de terrain dans les pays partenaires.

Vous y trouverez également des évaluations concernant ces formations ainsi que
d'autres documents on-line que vous pouvez utiliser si vous le voulez comme
matériel de formation ; par exemple des bibliographies ou des études de cas réels.
Utilisez les boutons de navigation a gauche pour visiter le site ou bien le centre
documentaire pour trouver plus précisément ce que vous cherchez.

Faites nous savoir votre appréciation — et aussi si vous détenez vous-méme des
ressources utiles que nous pourrions ajouter sur le site.

Ce site Web, a I'adresse www.triadd.lu, propose notamment :

* Un glossaire de mots-clés : concepts généraux, principaux problémes de santé

mentale, traitements, thérapies, services, etc....

» Rapport d'analyse des résultats des questionnaires destinés aux professionnels (en

anglais et en frangais)

e Rapports d’évaluation de chaque module de formation organisé (ainsi que leurs

programmes)

» Quatre études de cas concrets accompagnées des questions destinées aux

professionnels (en anglais et en francgais)
¢ Liste de références bibliographiques et de ressources
e Liens vers d'autres sites Web
« Possibilité d'apprentissage en ligne sur le double diagnostic
» Une présentation du projet et les coordonnées des partenaires du projet.

13



Le partenariat TRIADD

Le partenariat TRIADD se compose de prestataires de service, d'un institut de
formation, d'un service d'information/conseil, d'une université et de deux ONG
européennes, issus de six pays: le Grand-duché de Luxembourg, la Belgique, la
France, I'lrlande, I'ltalie et le Royaume-Uni.

Le Projet TRIADD a bénéficié d'un cofinancement du programme Leonardo da Vinei',
le principal instrument mis en place par la Commission Européenne pour permettre |a
mise en ceuvre de projets professionnels innovants.

' Cf. : hitp:/feuropa.eu.int/comm/education/programmes/lecnardo/leonardo_fr.html
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Introduction:

What is Dual Diagnosis?

We use Dual Diagnosis as an indexing term in this project to describe a range of issues
relating to people with an intellectual disability and mental health problems, but recognise
that the term Dual Diagnosis (DD) has different meanings in different countries — and
even within countries.

The term ‘dual diagnosis’ implies the association in a person with an
intellectual disability of a cognitive deficit on the one hand and, on the other

hand, a psychological problem or personality disorder characterised by
chronic or fairly continual disturbances of behaviour or social adaptation.

Approximately 1% of the populaton has a moderate or severe intellectual

(developmental) disability and estimates indicate that around 30-50% of these also have

mental health problems and psychiatric disorders.

The possible reasons for this are numerous:

» family rejection,

» negative childhood experiences at home or in institutions (people with disabilities are
four times more likely to suffer abuse, neglect or exploitation than other aduits’)

» inability to express feelings and solve problems,

* inability to make sense of the world and other's behaviour in the same way as those
without a cognitive disability

ORIGINS OF THIS PROBLEM

the transition from large psychiatric institutions to socio-educational and
medical structures (transition often poorly prepared and managed);
a realisation within the services of the differing and evolving needs in the

care of people with an intellectual disability;

the challenges to care services posed by people with complex and often
disturbing behaviour;

the lack of adequate training in teams of professionals faced with this
problem.

Other factors such as repeated changes in care staff, bereavement, lack of autonomy,
exclusion from society can all, quite understandably, lead to instability, depression and
other mental heaith problems, quite apart from the intellectual disability itself.

' Canadian Mental Health Association
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A few facts

Many people with an intellectual disability live in psychiatric hospitals, in most
European countries.

On average 30 % of people with an intellectual disability have symptoms of
associated psychiatric disorders.

The variance (of 10 to 50 % depending on the authors) is due:

to methodological difficulties in accounting for these people;

whether or not this target group lives in institutions or more open
structures;

to difficulties arising from the time of diagnosis itself, especially when it
comes to people with severe and multiple disabilities;

whether or not we include under the term ‘psychological disorders”
behavioural problems, personality disorders, autism, aggression ...

The cognitive and communication difficulties inherent in the disability make
identification, diagnosis and treatment of mental health problems notoriously difficult to
diagnose (diagnostic overshadowing). ‘There are many factors that suggest that people
with intellectual disability are more af risk of developing mental disorders than the
general population. The risk factors for this population include biological, psychological
and social factors, as well as relational factors such as parental rejection,
institutionalisation, social stigmatisation, social role devaluation and lack of friends’ 2

Due to the traditional separation of intellectual disability and psychiatric services in most
countries, neither the mental disability sector nor the mental health services are geared
up to serving this user group, with the result that people with dual diagnosis are often
misunderstood and have a poor quality of life. Relatively few practitioners have the skills
necessary to assess and devise appropriate therapies for these individuals.

There is also a lack of training courses for front line staff: “There is @ common need
amongst all people working with people with learning disabilities for a core
understanding of basic psychotherapeutic principles. At present this is sparsely and
inconsistently provided" >

Support staff can therefore be tested to their limits.

2 Prof. Germain Weber, Compte Rendu du Séminaire Européen: Advances in Mental Health and Intellectual
Disability, Vienna 2000

g Dr. Roger Banks, "Psychotherapy and learning Disability — the Present position and options for future development’
Dr. Roger Banks, Royal Ccllege of Psychiatrist, July 2003,
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DEFINING THE USER GROUP

We have long made a categorical distinction between intellectual disability,
madness and psychological disorders.
Nowadays we have less difficulty in recognising that a person with a learning

disability can be affected like anyone else by psychological disorders
(depression, aggression,...) and that the prognosis is largely influenced
(positively or negatively} by family environment, the quality of the education,
the care and social support as well as individual factors (personality).

What is the TRIADD project?

The majority of the texts and subjects dealt with in this report refers to an European pilot
training project within the « Leonardo da Vinci » programme entitied Teletraining,
Research and Information Around Dual Diagnosis (TRIADD). TRIADD aimed to take
the existing expertise in a number of countries in the field of staff training, to develop it
and make it more widely available — basing it on a person-centred approach which
considered the individual with a disability as a person in their own right entitled to dignity
and quality of life.

The Main Objectives of the Project

to bring together existing knowledge and training practices for professionals
concerning "dual diagnosis"

to perform a needs analysis survey amongst care professionals on key elements to
be included in future training

to develop new training packages for professionals supporting this target group

to offer this new training product to a broad European target group of care workers,
other social sector professionals and training institutions

to offer tele-training (e-learning) to front-line staff on the issues involved in supporting
people with dual diagnosis.

The Methodology - Key Phases of the Project

During the project we:

Conducted a survey into staff training needs

Researched resources useful to staff, not simply clinicians or researchers

Devised a number of training courses to address these needs

Delivered these training courses with verbal and written evaluation

Circulated a follow-up questionnaire to trainees and organised a transnational
meeting of front-line staff

Transposed key elements of a basic training course into an e-learning format

Set up a web site in English and French offering resources to staff and service
providers.
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The Website of the TRIADD project

This site has information on the TRIADD project, including information on the training
courses the project developed and delivered to front line staff in partner countries
across Europe.

There are evaluations of the training on the site, as well as online training materials
for you to use. You will also find a range of resources including a bibliography, case
study material etc.

Use the navigation buttons on the left to navigate the site, or use the search box to
find exactly what you are looking for.

Please do contact us and let us know what you think, and also if you know of
resources that we can add to the site.

This Website, you will find on www.triadd.lu, proposes in particular:

o Key words listing: General concepts, Major Mental Health Problems, Treatment —
medical and therapy, services

Report in English and French analysing staff questionnaires

Evaluation report on each course

Four case studies with questions for staff, English and French

Resources and articles

Links to other web sites

Possibility of e-learning about dual diagnosis

Presentation of the project and details about project partners.

The TRIADD Partnership

The TRIADD partnership is made up of service providers, a training institute an
information/consultancy service, a university and two European NGO's from six
countries: Luxembourg, Belgium, France, Ireland, ltaly and the United Kingdom.

The Triadd project was co-financed by the Leonardo da Vinci programme?, the main
European Commission instrument for the development of innovative vocational projects.

? See: http://europa.ew.int/comm/education/programmes/leonardo/leonardo_en.html
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Part One :

Dual Diagnosis
and Mental Health
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PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITY AND MENTAL
HEALTH

What access to mental health care?
What access to mental health services?
Prof. Dr. Marco BERTELL!

There have been some improvements in the quality of life of people with ID in Europe
over the past 15 years: education, housing, work and leisure opportunities have all been
significantly developed.

Although this progress must be acknowledged, many health-related services for those
with ID are still not good enough.

In particular, mental health/psychiatric services have not kept pace with these
developments — they remain under resourced and grossly underdeveloped in many
areas. Some countries have no psychiatric service at all for people with 1D.

There is growing evidence that a considerable number of people with ID do not
receive appropriate treatment for their psychiatric disorders.

A person with a mental illness has the same entitiement to have their intellectual
disability and needs assessed, and services provided as any other member of the
community.

USE OF ANTIDEPRESSANTS IN PEOPLE WITH ID

e Only 25 (51%) of the studies on the use of AD in people with ID refer to efficacy on
mood or anxiety disorders, the other half assesses efficacy on behavioural disorders
(mostly aggression towards others).

s In those cases of mood or anxiety disorders, treatments do not differ from the ones
applied to the general population. It is possible that clinicians take data from
literature and clinical experience on general population and apply them to people
with ID. On the contrary, people with ID present higher somatic vulnerability, higher
prevalence of psychiatric disorders and physical illnesses, and higher sensitivity to
side effects.

o Clinicians resist making a diagnosis of mood disorder in people with ID. But in most
recent studies mood disorders are shown as being as prevalent as psychotic
disorders. This seems to be favoured by a cultural background that considers
psychotic disorders as the only area of psychopathological expressivity of people
with ID. Neuroleptics and antipsychotics are often present in the pharmacotherapy of
those diagnosed with a mood disorder.

(National Consensus Conference - Italian Journal of Psychopathology, 2005)
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Data on the type of health problems presented by people with ID is lacking — this
may reflect:

Lack of ability to detect or lack of knowledge in the doctor
Communication problems

People with ID have limited or absent verbal capacities (cannot express their health
concerns)

GPs receive little or no training in communicating with this group of patients and are
most often unfamiliar with the atypical co morbidity patterns

Culturally backgrounded tendency to attribute every symptom to the ID

Only a proportion of people (approximately 1/4) with ID have their needs
appropriately met within the current psychiatric services.

At present, psychiatric services are needed to meet the psychiatric needs of this
group.

The decision as to which service is most appropriate should always be a clinical
decision and not resource-driven.

Over 80% of consultant psychiatrists in intellectual disability work for voluntary
intellectual disability agencies.

Multidisciplinary professionals such as social workers and psychologists who are
employed by the voluntary agencies are generally not specifically recruited to carry
out mental health work; consequently, there is no dedicated multidisciplinary mental
health team.

Where professionals take on a mental health role, this has largely arisen from
individual interest and goodwill.

General psychiatric services for adults with intellectual disability and mental
iliness:

Review Methods: A literature review was conducted using a variety of electronic

databases and hand-search strategies to identify all studies evaluating the outcome of
people with ID and mental iliness using general psychiatric services. Results: People
with ID spend less time in general psychiatric than specialist inpatient units. People with
severe |D appear not to be well served in general services. Older studies of inpatient
samples suggest a worse outcome for people with ID. Novel specialist services
generally improve upon pre-existing general services. Assertive outreach in general
services may preferentially benefit those with ID. Recent studies suggest similar lengths
of stay in general psychiatric beds for people with and without ID. Conclusions:
Although 27 studies were located, only 2 were randomised controlled trials. The
evidence is of poor quality therefore further evaluation of services employing a variety of
designs needs to be employed to give more robust evidence as to which services are
preferred.
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(R. Chaplin - Journal of Intellectual Disability Research; Volume 48, Issue 1, Page
1 - January 2004)

« Consultant psychiatrists do not have specific geographical catchment areas or
sectors.

e There is a lack of designated specialist in-patient beds for treatment of acute
psychiatric disorder in people with ID.

» Admissions must be made to the general psychiatric services and are dependent on
local hospital guidelines.

» No consistent admissions procedure, which adds to the difficulties being already
endured by families and patients requiring urgent in-patient treatment.

+ Patients with ID are managed by consultant psychiatrists in general adult psychiatry.

(Proposed model for the delivery of a mental health service to people with intellectual
disability - Irish College of Psychiatrists, Dublin - Occasional paper OP58, July 2004}

» The safeguards and legal frameworks that protect patients who have a mental
disorder are not applied to those with mental disorder and ID.

* The use of time-out and mechanical restraints, within the ID services, for health and
safety reasons do not have the same procedural safeguards as when used in the
general population within the mental health context.

¢ Neither consultant adult nor child psychiatrists in ID work with mental health
multidisciplinary teams (with mental health-trained psychologists, social workers,
nurses, occupational therapists, etc.) similar to those available to generic psychiatry
services; thus, many consultant psychiatrists in ID work in isolation, without the
skilled expertise and back-up that such teams would provide.

* The assessment, treatment and management protocols of people with ID, autistic
spectrum disorders and psychiatric disorders vary from Health Board to Health
Board, with no clear policies or guidelines. The lack of designated mental health
services for this group has led in many instances to costly ad hoc crisis intervention
solutions, including out-of-state placements.

(Idem - Irish College of Psychiatrists, Dublin - Occasional paper OP58, July 2004)

Community mental retardation spending grew nearly four times more rapidly than
community mental health spending in the 1980s. The consumer advocacy and civil
rights factors were strongly associated with spending for community mental retardation
services in the states, but these factors did not predict spending for community mental
health services. CONCLUSIONS: Study recommendations included strengthening
mental health family and consumer advocacy groups in the states and promoting
systematic exchange between the mental health and mental retardation fields through
joint state planning initiatives, studies, and conferences. The need for Medicaid reform is
a unifying theme in both the mental health and mental retardation fields. Community
mental health and mental retardation services in the United States: a comparative study
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of resource alfocation - D Braddock - School of Public Health, University of lliinois,
Chicago

HOW TO EXPLAIN

Cultural ground

Difficult to treat (poor outcome if referred to normalisation)
Difficulty in interaction

Low compliance of patients

Lack of knowledge, instruments, trainings

Difficulty with assessment and diagnostic processes

Alteration of negotiation process (with the health services)

Why is it difficuit for patients with ID to use an acute psychiatry service?

Many staff in acute psychiatry units are reluctant to admit people with intellectual
disabilities. Reasons that staff give include:

vulnerable people with ID need to be protected from exploitation or abuse by others;

the general needs for support and care (hygiene, nutrition, toileting, safety, etc.)
arising from intellectual disability would be excessive for the staff and too time-
consuming;

assessments done by the unit would not be valid;
activities offered in the therapy programme would not be appropriate;

the 'patient mix' would be difficult to manage, and other patients would refuse
admission to a unit with people with ID;

vulnerable patients need to be protected from risks posed by people with ID;

beds would become blocked by patients with ID who may have an extended duration
of stay;

staff lack necessary expertise, and their professional bodies have advised that they
should not provide care for patients for whom they lack competence;

specialised facilities for these patients, offering more suitable care, are somewhere
else.

PREVALENCE OF PSYCHIATRIC DISORDERS IN MR

20-35%
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High hidden morbidity (50%)
Complex relationship with behavioural disorders

“Spectrum”: Autism, Attention Deficit Disorder, Personality Disorder

VULNERABILITY FACTORS

Brain damage

Chronic physical disability

Repeated losses

Communication problems

Lack of satisfying relationships

Lack of satisfying occupational & recreational outlets
Repeated failure & rejection

Adverse life events

Lack of control over personal circumstances & events

DIFFICULTIES WITH ASSESSMENT

GATHERING INFORMATION

Where do we gather information from?

¢ The individual

e Parent/Guardian/Carer/Staff
s Other agencies

¢ Records

In what situation

e Clinic
¢ Home
o Day Centre

Parent/Carers/Staff

Lack of experience & skills

Staff turnover

Incomplete knowledge of the individual

Often can only report on signs & not symptoms
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DIFFICULTY WITH ASSESSMENT AND DIAGNOSTIC PROCESSES
Clinicians may need to tailor the interview & process

Communication (language limitations)

Acquiescence

Reduced Attention Span

Observations of behaviour may be aberrant and may be normal in the context of the
person’s learning disability

o Diagnostic overshadowing

* Behavioural overshadowing

e Atypical presentations

Functioning in Activities of Daily Living of Psychiatric Inpatients With Mental
Retardation

(Seija Raitasuo, M.D., Tero Taiminen, M.D., Ph.D. and Raimo K. R. Salokangas, M.D.,
Ph.D.)

The main finding of this study is that the presence of a psychiatric disorder did not
significantly impair functioning in activities of daily living of individuals with MR. This
finding suggests that in addition to diagnostic overshadowing described by Reiss,
functional overshadowing may also exist—that is, the major impact of mental retardation
on functioning in activities of daily living can overshadow minor impairments caused by
psychiatric disorders.

Our results indicate that even a major psychiatric disorder does not necessarily impair
functioning in activities of daily living among individuals with mental retardation. Thus
normal functioning adjusted for intellectual impairment does not necessarily indicate the
absence of a major psychiatric disorder. Assessment of mental health in this patient
group is a difficult task, and therefore we encourage clinicians to keep in mind various
overshadowing effects and to actively screen intellectually disabled individuals for
psychiatric signs and symptoms.

WHAT SHOULD BE ASSESSED

o History

* Mental State Examination
¢ Physical Examination

¢ Challenging Behaviour

¢ Social Circumstances

e Skills & Abilities

DIFFICULTIES WITH ASSESSMENT / LACK OF ASSESSMENT INSTRUMENTS

* Inventories and rating scales
o Clinical Information Systems

o Standardised Clinical Interviews
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» Assessment Batteries (like PAS-ADD, semi structured psychologicai interview, or
SPAID, structured psych. scale)

HOW TO IMPROVE MENTAL HEALTH SERVICES FOR PEOPLE WITH ID?

s To remove the causes

Cultural background

Difficulty to treat (poor outcome if referred to normalisation)
Difficulty in interaction

Low compliance of patients

Lack of knowledge, instruments, trainings

Difficulty with assessment and diagnostic processes
Alteration of negotiation process (with the health services)

» To meet the mental health needs of people with intellectual disabilities, a
specialist mental health service is required by virtue of the following factors:

Special expertise and experience is required for accurate diagnosis, because of
the atypical presentation of mental disorders, communication difficulties and the
absence of subjective complaints.

Special expertise, experience and treatment is required in the management of
chronic and persistent problem behaviours.

Special expertise is needed in diagnosing autistic spectrum disorders and
treating co morbid mental health problems in this group.

Drug therapy may be complicated by a high frequency of side-effects and atypical
responses.

Co-existing epilepsy and medical conditions need to be taken into consideration.
Ethical issues arise in relation to capacity and consent.

Providing quality mental health services to people with ID requires close
liaison, cooperation and flexibility between general adult psychiatric
services and psychiatric services for people with intellectual disabilities.
In order to develop a mental health service for persons with intellectual
disabilities, it is necessary to clarify the roles and responsibilities of
professionals and adequately resource a dedicated mental health service.

FUNCTIONS OF THE ID SERVICE TEAM FOR ADULTS

« The team would be an essential point of contact in each area, for example working in
close cooperation with GPs, early intervention teams and community health services.
It would liaise with other related agencies such as educational, vocational,
community welfare and mental health services.

« The team would regularly review the needs of clients on the waiting lists for
residential and day care.

e The team would offer assessment and intervention at primary care level for a range

of problems. This would enable families to deal with problems early and would be

26



expected to reduce the number of emergency admissions to residential and respite
care.

* Inthe case of mental health problems for which psychiatric intervention is required,
the intellectual disability team could facilitate referral to the mental health of
intellectual disability team through the family doctor, if the latter team is not already
involved.

INTERFACE OF THE SERVICES

» Interface between Health Boards and voluntary bodies; interface of mental health of
intellectual disability team with administrative managers and clinical directors.

» Interface between the inteliectual disability team and the mental health of intellectual
disability team. Need to consider: Emergency cover, Training, Mental health
promotion,

e Interface with the generic mental health services
General practitioner,
Forensic services,
Specialist medical and dental services,
Social support agencies

* |Interface with academic departments in the universities
» Create close liaison with child and adolescent psychiatry and psychiatry of old age

PROTOCOL BETWEEN INTELLECTUAL DISABILITY SERVICES AND
PSYCHIATRIC SERVICES

The aim of this protocol is to help IDS and PS to work effectively with each other for the
benefit of people with intellectual disability and mental illness receiving services from
both programs. Specifically, it defines the roles and responsibilities of IDS and PS
workers, and clarifies case practice responsibilities in relation to key points of contact. In
doing so, the protocol should promote:

o Effective communication and service co-ordination between IDS and PS

» Collaborative approaches to service delivery for people with intellectual disability and
mental iliness.

The protocol is a working agreement to be adopted by case workers, direct service
workers, supervisors and managers in IDS and PS.
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PSYCHOTHERAPY: INTELLECTUAL DISABILITY AND DUAL
DIAGNOSIS

(Introduction to Council Report of the Royal College of
Psychiatrists)

Dr Roger Banks, Consultant in the Psychiatry of Learning Disability, Conwy &
Denbighshire NHS Trust, North Wales.

Can psychotherapy really be useful for people with learning disabilities? Where is it
actually happening? Which professionals are doing it? What types of therapy are
useful? What training do therapists have? What training do they need? What is different
about psychotherapy and people with learning disabilities? Can people with all levels of
disability benefit? Which service should be providing this? Who needs to know about it?
Is there any research?

These are just some of the questions answered in a new Council Report of the Royal
College of Psychiatrists, many of them for the first time. The Joint Faculty Working
Group, which produced it in liaison with many different interested professionals, took a
broad view of their brief ‘to examine the present position of psychotherapy for people
with learning disability and make recommendations for future training and service
provision'. In doing so we produced a highly topical, innovative and informative report
with content relevant to all disciplines who have any contact with people with learning
disability.

The report begins with user views of their experience of group therapy, followed by
some examples of psychotherapy in everyday practice. The small but growing literature
and evidence base is then reviewed and a recommendation made for more outcome
research to be funded. A nationwide survey gives an insight into present practice and
the barriers to accessing services for people with learning disability. This is followed by
a comprehensive description of developments in services, therapeutic approaches and
their application with this client group and present opportunities for professional training
and development for all disciplines.

This report demonstrates that there is neither inclusion nor equity for this needy client
group in accessing psychotherapy services from which evidence shows they can
benefit. Present strategy, in England in particular, appears to value ‘inclusion’ to the
detriment of equity. If these values are to be equally respected, ordinary psychological
services need to be willing, resourced and trained to meet the needs of those people
with learning disability for whom they could provide. Learning disability services must be
enabled to provide a mentally healthy emotional environment. Therapists must be
trained to deliver specialist therapy to those with the special needs described. No single
professional group or statutory or voluntary/independent agency can plan or deliver
these services in isolation. Collaborative joint planning and implementation is required.
Likewise, there are implications for the development of education and training, which
apply to many disciplines at different levels of specialism.

The report concludes with strong, specific recommendations for strategy, service
planning and delivery and the education and training of all disciplines, both in specialist
and generic services. It gives a welcome lead and direction where previously there was
none. See the Royal College of Psychiatrist Report at:
http://www.rcpsych.ac.uk/files/pdfversion/cr116.pdf or www.triadd.lu for this report in pdf
form.
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Part Two :

Dual Diagnosis and Service
Solutions

Exemples de réponses de service

Examples of service solutions
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Collaborations entre le secteur social et le secteur de santé
mentale visant a un accompagnement dans la communauté

par Gérard Zribi

Le traitement d'un tel théme a pour principales origines:

¢ L'évolution dans I'appréhension des diagnostics qui a mis en valeur des besoins
plus globaux des personnes handicapées mentales et psychiques

¢ La désinstitutionnalisation psychiatrique qui a généré un accroissement important
des demandes d'accueil dans les institutions sociales et medico-sociales

o Les difficultes de prise en charge et d'accueil de personnes qui posent des
problémes plus complexes et plus perturbateurs (notamment au niveau des
comportements agressifs) dans les institutions sociales et médico-sociales

e Les nécessaires formations complémentaires des équipes de professionnels.

Essai d'approche de la Population faisant I'objet d'un double diagnostic

Double diagnostic

«La double pathologie» ou «double diagnostic» sous-entend habituellement que sont
associés chez une méme personne un handicap mental, c'est a dire un déficit des
capacités cognitives d'une part, et d'autre part un handicap psychique, a savoir un
dysfonctionnement de la personnalité caractérisé par des perturbations chroniques
ou assez continues, du comportement et de |'adaptation sociale.

Les handicaps psychiques

Plus globalement les troubles psychiques (qui est une notion plus large que celle de
«handicap psychique») sont plus ou moins intenses, ponctuels ou permanents ou
encore plus ou moins précoces. lls provoquent des itineraires de vie tres différents
les uns des autres, avec toute une gradation du niveau de l'autonomie et de la
dépendance; ainsi, certains malades méneront une existence normale; d'autres, a
l'autre extrémité, vivront de maniére plus ou moins permanente en institution ou
auront un besoin continu d'aides psychosociales. C'est grosso-modo dans ce second
cas de figure que I'on parlera d'handicapés psychiques.

Les handicaps psychiques sont donc tres reellement des handicaps au sens de la
classification internationale des handicaps, dans la mesure ou ils illustrent un lien
durablement perturbé entre la personne et son environnement social, et réclament
des aides sociales, médicales et psychologiques de longue durée.

Les handicaps mentaux

Cette notion renvoie aux états déficitaires plus ou moins graves, autrefois appelés
déficients ou débiles mentaux ou intellectuels, et évalués au moyen d'examens
cliniques ou de tests d'efficience psychologique.
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Handicaps mentaux - handicaps psychiques, deux notions bien différenciées?

On a longtemps distingué trés catégoriquement le handicap mental (I'absence de
raison, le manque d'intelligence...) par rapport a la folie et aux troubles psychiques
(la déraison, les troubles de la raison...).

Pour les handicapés mentaux on affirmait, il y a encore peu de temps, que le
probleme residait dans le déficit d'intelligence qui serait fixé une fois pour toutes;
pour les personnes atteintes de troubles psychiques, c'était la notion de maladie
(supposant la mobilite et la réversibilité des dysfonctionnements) qui était mise en
avant.

Depuis quelques années, ces définitions sont largement battues en bréche et sont en
tout cas beaucoup moins tranchées.

On admet moins difficilement qu'autrefois, qu'un handicapé mental comme tout un
chacun, soit affecté de troubles psychiques (dépression, agressivité, conduites
suicidaires ou addictives...) et que son efficience et son devenir sont largement
influencés (positivement ou négativement) par I'environnement familial, la qualité de
I'éducation, des soins et de |'accompagnement social ainsi que par les facteurs
individuels (la personnalité).

Par ailleurs, la notion de handicap psychique remet en question celle de gueérison: on
peut étre handicapé psychique toute sa vie; par ailleurs, une certaine détérioration
intellectuelle ou des comportements apragmatiques accompagnent fréquemment les
troubles durables du psychisme.

On voit que, sans nier légitimité clinique de ces deux notions - le handicap mental et
le handicap psychique - on constate que certaines caractéristiques peuvent étre
communes, comme les difficultés importantes de compréhension et d'adaptation ou
les troubles graves de la personnalité et du comportement; la différence est qu'elles
n‘apparaissent pas dans les mémes proportions dans I'un et l'autre cas. Pourtant,
dans l'une et l'autre situation, on peut parler de double diagnostic: un handicap
mental prévalant avec troubles de la personnalité et un handicap psychique avec une
evolution déficitaire.

L'évolution diagnostique récente prend donc de la distance avec les approches

classificatoires traditionnelles qui étaient a vrai dire simplificatrices et figées; il faut

ajouter que |'assouplissement des catégories nosographiques a un double intérét:

e celui d'appréhender un sujet dans sa singularité propre et non au travers d'une
classification de type médical ou administratif

e celui aussi de devoir élaborer des solutions, institutionnelles ou non, beaucoup
plus variées.

La nécessaire coopération entre équipes médico-sociales et équipes de santé
mentale répondre aux besoins de personnes faisant I'objet d'un double
diagnostic

Deux secteurs de réeponses qui se sont longtemps ignorés
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Les secteurs de santé mentale

A la suite des hospices et des asiles, la prise en charge des malades mentaux dans
les pays ayant des systemes de sante comparables, se faisait jusque dans les
années 70, en hépital psychiatrique qui était, mis a part les milieux familiaux, la seule
structure d'accueil possible. Mais il s'y trouvait aussi des handicapés mentaux avec
ou sans troubles de |la personnalité, le plus souvent sans liens familiaux.

A partir des années 1960, sous l'effet des progres de la chimiothérapie, des
avancées dans les attitudes sociales face a la folie et de considérations
economiques, s'amorce la politique de sectorisation psychiatrique (ce que l'on a
appelé aussi psychiatrie dans la communauté) ; pour chague secteur géographique il
se crée une série de services et d'équipement légers, hépitaux de jour,
hospitalisation et visites a domicile, dispensaires de santé mentale, appartements
thérapeutiques; le placement en hépital psychiatrique ne devient qu'une des
solutions, theoriquement destinée aux phases pathologiques aigués.

C'est & partir des années 1970, que les secteurs psychiatriques s'adressent au
secteur médico-social et social afin que ce dernier accueille les handicapés mentaux
et les malades chroniques pris en charge en hdpital psychiatrique ou en hpital de
jour ou encore hébergés au domicile familial, considérant que les institutions médico-
sociales pour handicapés mentaux sont plus a méme de répondre aux diverses
formes de handicaps psychiques.

Le secteur médico-social et social

Il englobe, du moins dans sa définition frangaise, un ensemble trés diversifié de
services médico-sociaux et sociaux parmi lesquels se trouvent ceux qui sont destinés
aux personnes handicapées mentales.

Ces derniers ont été trés majoritairement créés et sont gérés par des associations
familiales a partir de la fin des années 50, avec une accelération trés forte dans les
années 70, comme dans tous les pays européens comparables dans leur systeme
de protection sociale.

Ces associations de familles ont mis en avant, pour convaincre les pouvoirs publics
de la nécessité de créer ce secteur particulier, que les handicapés mentaux doivent
étre radicalement séparés des malades psychiatriques et qu'ils ont besoin d'une
prise en charge spécifique. Mais deux facteurs ont recemment contrecarré cette
répartition des taches:

La classification internationale des handicaps de Ph. Wood, a fortement influence,
depuis les années 80, les décisions des instances administratives d'orientation des
handicapés (quelle que soient l'origine et la nature de leur handicap), ce qui a
entrainé l'orientation d'un certain nombre d'handicapés psychiques vers les
institutions sociales et médico-sociales pour handicapés mentaux.

La fermeture de milliers de lits psychiatriques; les pouvoirs publics et les psychiatres
ont retenu le principe en effet, qu'un certain nombre de personnes hospitalisees ne
relevaient plus de services de soins actifs mais d'accompagnement educatif et social.
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Deux secteurs de reponses qui sont amenés a établir des partenariats

Les institutions congues initialement pour handicapés mentaux (ateliers, foyers
d'hébergement...) accueillent aujourd’hui en France, entre 20 et 25 % des usagers
suivis au autrefois pris en charge par des secteurs psychiatriques.

Il faut ajouter aussi qu'elles accueillaient déja des handicapés mentaux qui étaient
pour une part, affectés de troubles importants de la personnalité.

Alors que pendant de nombreuses années, les institutions pour handicapés ont
travaillé en vase clos et ont tenté de résoudre tous les problémes (sociaux, médicaux
ou psychologiques) avec leurs propres moyens, une évolution vers l'instauration de
partenariats notamment avec les secteurs de santé mentale s'est imposée
récemment et ceci parce que:

e Une méme équipe, méme si elle est dotée de moyens corrects et d'une bonne
compétence technique est dans limpossibilité de prendre en compte la
complexité des problémes.

» Les solutions a mettre en place sont multiples et quelquefois impossibles a
élaborer dans le cadre d'une seule institution.

o Les difficultés d'ordre pathologique et les besoins d'aide peuvent requérir
ponctuellement ou régulierement des interventions de nature trés differente
qu'une seule institution, qu'elle soit sanitaire ou médico-sociale, n'est pas en
mesure de fournir.

* Un essai de prise en charge totale risque d'aboutir & des réponses totalitaires, ne
laissant aucune marge de manoeuvre pour une véritable construction d'un
itinéraire individuel.

Pourtant, cette collaboration qui apparait a beaucoup comme nécessaire n'est pas
facile a construire et ceci pour plusieurs raisons qui tiennent:

+ au traditionnel cloisonnement entre le sanitaire et le social

o aux difféerences de formation et de culture des professionnels du secteur sanitaire
et du secteur médico-social

¢ aux rivalités institutionnelles

e 3 |'attitude des familles; les unes craignant que leur enfant handicapé psychique
se detériore intellectuellement ou alors ne bénéficie plus d'un niveau de soins
suffisant; les autres s'inquiétant que leur enfant handicapé mental soit pergu
comme fou ou alors qu'il soit en danger face a des comportements impulsifs et
impréevisibles.

Quelques principes

La nécessité d'une pluralité d'aides avec les moyens adéquats en professionnels

Chaque équipe (sociale ou sanitaire) va construire une équipe avec la formation
correspondant a son projet; exemple: des éducateurs ou des techniciens pour des
foyers d'hébergement ou les centres d'aide par le travail; des médecins, des
infirmiers, des psychologues pour les hopitaux de jour ou les dispensaires ;
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cependant, il nous parait que, méme si les proportions ne sont pas les mémes, les
institutions et équipes sociales ont intérét a se doter de psychiatres et/ou de
psychologues et que les institutions de soins recrutent des éducateurs et des
travailleurs sociaux ; l'intérét est d'établir des continuitées et des complémentarités
entre équipes ainsi qu'un début de réponse a des évolutions ou des régressions des
personnes prises en charge.

Il faut aussi avoir a l'esprit les constats déja anciens (les années 70) de Hogarthy sur
les progrés dans l|'adaptation sociale obtenus grace a une pluralité d'aides et
d'interventions (médicales, psychologiques, sociales, pratiques).

Le dépassement des confits partenariaux et le travail en équipe

Les principes du travail en equipe au sein des institutions ainsi que les collaborations
indispensables entre équipes de soins et équipes médico-sociales semblent acquis;
mais on constate que leur mise en ceuvre n'est pas simple et réclame des efforts
d'ouverture et de tolérance; en effet, chaque professionnel au sein d'une méme
équipe ou chaque partenaire institutionnel est en permanence tenté de reporter vers
l'autre la responsabilité d'une régression, d'une phase psychologique négative ou
encore de tel ou tel comportement vestimentaire ou alimentaire.

Un processus continu de formation et de réflexion sur les pratiques individuelles,
collectives, piuridisciplinaires et inter-institutionnelles est indispensable pour éviter ce
type de dérapage.

Mais, faudrait-il encore, si cet effort des professionnels est réalisé, qu'il ne se fasse
pas au détriment de |la personne handicapée ou de sa famille; car il s'agit bien de
rechercher une alliance thérapeutique a trois ou quatre, méme si les points de vue
sont différents et complexes, avec notamment l'impact de divisions et de conflits qui
est induit par les troubles graves de la personnalité et la lente et toujours provisoire
résolution des problémes.

Complémentarité et non substitution

La démarche développée ici suppose que la politique de désinstitutionnalisation
psychiatrique, trés positive dans son principe, ne se résume pas a des économies
budgétaires et a la diminution des moyens des secteurs de santé mentale au
bénéfice du secteur social qui est supposé étre moins onéreux.

[l doit en effet s'agir d'un rééquilibrage de leurs moyens d'intervention entre
I'hospitalisation et les soins dans la communauté.

Le secteur social n'est pas et ne peut étre en mesure de répondre a tous les besoins,
éducatifs, sociaux, psychologiques et médicaux; il ne peut donc pas étre un substitut
au secteur psychiatrique.

Par contre, le développement des partenariats peut permettre la mise en place de
réponses adaptées et évolutives accompagnant des besoins et des projets
individualisés.
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Enfin pour terminer, il nous faut insister, méme si cet article ne devait traiter que des
partenariats entre équipes de santé mentale et équipes médico-sociales, sur
l'importance fondamentale de les inscrire dans des réseaux sociaux et relationnels
plus larges: logement, loisirs, santé, emploi vie sociale.

Gérard ZRIBI.
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Association pour les Formations aux Professions
Educatives dans la Région Bretagne en France

Frangois GILANTON

Le théme de I'atelier que nous allons animer avec la collaboration de Sonia FONTES
(Fenacerci) porte sur la question de l'intégration du « main streaming », traduit en
frangais par inclusion des personnes présentant un « Double Diagnostic » dans la
cité. Et cela dans les différentes dimensions de la socialisation a savoir au niveau du
travail, de la culture et de la vie citoyenne.

Nous allons dans un premier temps entendre 2 témoignages de professionnels de
terrain qui mettent en ceuvre des expérimentations de personnes handicapées avec
Double Diagnostic dans Ia cité.

e Le 1° témoignage est celui de Madame VIENNEY qui est directrice de 'AFASER
en France dans la région Parisienne.

e Le 2°™ témoignage sera celui de Laurent BIZZARI — Psychologue clinicien — qui
participe a une expérience de mise en place de structures semi-ouvertes de la
Fondation APEMH au Luxembourg.

J'animerai ensuite le débat autour des questions que l'on peut se poser sur ces
expériences. Est-ce qu'on peut retenir un certain nombre de points clefs qui
permettent leur développement et leur réussite, tout en se questionnant sur les
criteres de réussite ?

Quelles sont aussi leurs limites dans une vision trop idéologique du principe de
« main streaming ».

The topic for the workshop we are going to moderate together with Sonia FONTES
(Fenacerci) is “Integrating and Mainstreaming people with DD in Society”. We will
address the various dimensions of social life, which are life at work, culture and life in
society.

To introduce the subject, three front line staff professionals will provide first hand
feedback on their experiences with people with disabilities and DD in society :

e Ms VIENNEY, AFASER Manager from close to Paris, France

¢ Ms. Fabienne Pressard, psychologist at AFASER, Paris, France

e Mr Laurent BIZZARI, a clinical psychologist, who is currently involved in a project
piloting the implementation of open structures within the APEMH Foundation in
Luxembourg.

Afterwards, | will moderate our discussions around the issues that raise around such
experiments. Can we identify any key elements that will make their development and
success possible, while addressing the issue of “success” measurement criteria?

We will also address the issue of the limitations of such elements in a too heavily
ideological vision of "mainstreaming”.
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LE TRAVAIL D’ ACCOMPAGNEMENT ET DE SOUTIEN D’
ADULTES EN SITUATION DE HANDICAP MENTAL ET/OU
PSYCHIQUE DANS UNE CITE DE LA REGION PARISIENNE,

Ariane Vienney

Je vais vous présenter de fagon trés résumée le service habitat de 'AFASER

C’est une histoire qui a commenceé en 1976 et qui depuis n'a cessé de se développer
et de se transformer au fur et 8 mesure des besoins. L'évolution, les aménagements
et développements de ces différents services se sont faits a partir de petites
communautés de vie intégrées dans une cité de la région parisienne.

Il s’agit d'une population trés hétérogéne dés le début: troubles graves de la
personnalité, psychoses déficitaires de I'enfance et de ['adolescence, mais aussi
schizophrénies, troubles apparus a 'dge adulte etc...

Quels sont nos moyens :

1) A partir de petites communautés de vie entierement intégrées dans la cité
= peu ou pas de personnel de service, tout se fait avec les éducateurs qui
assurent un relais continu 24h sur 24.
e Le financement est assuré par les services d'aide sociale du département
avec un budget de fonctionnement discuté chaque année.

Se sont développés :

2) Un service de suite en appartements a proximité géographique des foyers
communautaires ;
1. Les soutiens ne sont plus permanents mais intermittents, ils peuvent étre
importants (présence 6 jours sur 7 de 'équipe).
2. Ce sont des appartements collectifs de 3 résidants, 2 ou seul en studio.
3. lls sont auto-financés par les résidants. Les appartements sont loués par
I'association, les résidants reversent leur part de loyer ,

3) Un service d’accompagnement pour des adultes vivant en situation
d'autonomie dans leur propre logement ou en famille, ou pour les résidants des
appartements de I'AFASER qui ont pu faire le projet d’accéder a ce niveau
d'autonomie.

4) Un service d’accueil de jour de 18 places

5) Un service d’accueil temporaire actuellement d'une place bientdt 3, intégré
dans les foyers communautaires.

Le service habitat aujourd’hui : c'est donc 63 usagers accueillis en hébergement
ou seulement le jour dans des formules diversifiees en fonction des niveaux
d'autonomie sociale. Deux tiers des résidants exercent une activité
professionnelle en CAT ou quelques uns en milieu ordinaire de travail.
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Qu’est-ce quimplique I'accueil de personnes en situation de handicap mental et / ou
psychique 7

L’admission et sa préparation :
C'est un moment essentiel et fondateur qui souvent détermine la suite du projet de

vie. L'évaluation de la demande d'aide et de soutien : Quelle est la demande ? qui
demande ? la personne elle-méme, son entourage familial, linstitution ol elle vit, un
médecin, une equipe du secteur de santé mentale 7?7 |l s’agit de bien identifier cette
demande, et de définir tres clairement dés le départ la place et le rdle de tous les
intervenants impliqués dans cette demande. Un premier contrat peut alors étre
élaboré ou l'usager est entiérement associé.

Quelques conditions repérées pour élaborer un projet réaliste et cohérent

Il est question la de I'adéquation entre un cadre, un projet institutionnel et un projet
individuel.

Au niveau de la personne il s'agit de bien repérer, évaluer et confronter un désir, des
souhaits, avec une réalité et des capacités a vivre dans I'une des unités de vie
proposée par le service Habitat en adéquation avec ses possibilités.

Les comportements individuels ne sont pas souvent compatibles avec les exigences
de la réalité institutionnelle. Alors, pourquoi et comment laisser une part suffisante
a Pexpression de la personne et de sa pathologie. |l ne s'agit pas de nier la
pathologie ni d’avoir le projet de guerir: il s'agit d'aménager un espace de vie
acceptable. Instaurer des limites claires mais acceptables et dont les critéres seront
bien sur essentiellement liés a la nécessité de soins psychiatriques ( : Une angoisse
trop massive pas suffisamment contenue par le cadre du foyer ou des appartements,
, des conduites a risques ou dangereuses pour [a personne ou son entourage, une
souffrance psychique trop forte, des rencontres impossibles entre 'usager et I'équipe
etc.. ;)

Le travail en equipe et de fagon pluridisciplinaire:

Il s’agit Ia de la place et le rble des différents intervenants et I'organisation de la vie
institutionnelle :

Les éducateurs au quotidien, les responsables de service, la psychologue, le
médecin psychiatre, |a directrice etc.

Les educateurs au quotidien sont la pierre angulaire du systéme. lls partagent la vie
communautaire des résidants dans les foyers, ils accompagnent quotidiennement
des usagers du service en appartement .. ;

lls mettent en ceuvre :

un projet collectif: c'est le partage de la vie communautaire dans |a cité et I'appuis
sur cette vie pour mieux s’y integrer. C'est l'instauration de regles de vie claires ol
chacun peut se repérer . Tous les professionnels de linstitution ont un réle bien
specifique.

un projet individuel: C'est l'intégration de la personne dans cette communauté et
les soutiens a lui apporter pour lui permetire de vivre une vie avec moins de
souffrance et avec I'autonomie qu’elle est capable d’assumer a un moment donné. Il
s’agit de réaliser des projets bien concrets, d’élaborer un contrat avec chacun viable
et acceptable.

Etre une institution ou un service suffisamment contenant, qu'est ce que cela
veut dire ? Face a I'éclatement de la psychose, comment étre rassurant et faire un
cadre suffisant, tout en vivant dans la cité ? Au foyer, et encore plus dans les
appartements autonomes, il y a peu de mur, lorsqu'on sort de la maison, on est hors
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de linstitution : le cadre et ce qu'il apporte comme sécurité, c'est I'éducateur qui le
représente. Alors c'est souvent une lente construction, qui met parfois des années a
se solidifier. la stabilité , la permanence et la régularit¢ de notre organisation
institutionnelle contribuent pour une part importante aux effets thérapeutiques et
structurants des foyers et appartements.

De nombreuses réunions de coordination, d'élaboration de projets, de synthéses
...ont lieu réguliérement ou tous les professionnels impliqués sont présents.

Travailler en équipe c'est aussi connaitre les limites de son intervention et savoir
passer le relais, solliciter l'intervention d’'un cadre (chef de service, directrice,
medecin,... en fonction des difficultés rencontrées dans le quotidien. Quelle que soit
la place que l'on occupe, c'est avoir le sentiment de faire partie d'un ensemble
complexe ol I'on n'est qu’un élément relié et a relier aux autres.

L'lmportance de la mise en place nécessaire et indispensable d'un partenariat avec
le secteur de santé mentale

Face a la complexité des problémes liés a la maladie mentale, I'équipe du service
habitat travaille de fagon permanente avec les services de santé mentale de la ville.
les pressions des uns et des autres rendent parfois difficile ce partenariat. Il s'agit
bien 1a de mettre en ceuvre intelligemment nos complémentarités. Comment
rassembler les morceaux, faire du lien ? Comment dépasser nos conflits
partenariaux et s'appuyer sur nos complémentarités, sans tomber dans les clivages
engendrés par la psychose. La position du service habitat s'appuie sur un constat:
C’est notre équipe qui est la plus proche de la réalité quotidienne des usagers : ¢'est
donc de notre responsabilité de porter cette recherche de LIEN : Etre facilitateur de
lien avec tous les partenaires : famille, lieu de travail et / ou d’activité de jour, autres
équipes medico-sociales impliquées dans la vie de I'usager. Nous devons aller 3 la
rencontre de tout ce qui peut harmoniser, coordonner sans se renvoyer la
responsabilite d'une difficulté ou d’un échec...Nous essayons de rencontrer tous les
intervenants qui constituent I'entourage de la personne et relier ensembie pour
construire ensemble ce qui constitue par petits morceaux sa vie.

Travailler avec le temps, s’écouter et se faire confiance, bien se connaitre et se re
connaitre mutuellement, pouvoir se passer le relais a chaque fois que nécessaire
sont aussi les conditions d’'un bon partenariat entre le secteur de santé mental et le
secteur médico-social. Au service habitat, c'est avec le temps que s’est construit
cette confiance: pour I'équipe de [I'hdpital ne pas avoir l'impression qu'on
« abandonne » et ne veuille plus accueilir un résidant qui nécessite une
hospitalisation, c’est accepter des hospitalisations suffisamment longues, ne pas aller
trop vite dans un retour dans la cité mais construire des étapes intermédiaires etc..
Un bon partenariat nécessite aussi de ne pas se renvoyer la responsabilité d’une
regression ou d'une décompensation, mais plutét rechercher ensemble les moyens
de traverser les tempétes engendrées par la maladie mentale. Les troubles graves
de la personnalité nous obligent a rester humbles et a accepter que les solutions aux
problémes ne sont jamais définitives et parfois bien fragiles mais que le temps aussi
fait son travail. On veut trés souvent aller beaucoup trop vite dans les étapes.
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La formation des équipes

Donner de vrais outils aux éducateurs qui partagent la vie quotidienne des résidants
est essentiel si 'on ne veut pas voir des professionnels se décourager et s’épuiser .
Une bonne connaissance du handicap mental et de la maladie mentale est
indispensable. Une grande utilisation de la formation permanente, stages, travail en
reseau est utilisé au service Habitat

Des réunions d'équipes ont lieu régulierement ou chaque cas est largement discuté,
explicité, afin que la mise en ceuvre des projets individuels dans le quotidien prenne
sens. L'organisation institutionnelle doit étre souple ou les responsables de service
sont de vrais soutiens a I'étayage et aux difficulteés rencontrées au quotidien et pas
seulement des supérieurs hiérarchiques contréleurs d’un fonctionnement;

Notre équipe fait un travail d'analyse des pratiques avec un intervenant psychiatre
psychanalyste extérieur..

Je l'ai déja dit et je le répéte : Nous travaillons avec le temps : Il est si difficile
d'apprendre & accepter sans sentiment d’échec personnel toutes les régressions,
décompensations et difficultés inhérentes et induites par la maladie mentale qui ne
sont pas forcément les effets d'une incompétence professionnelle ou d'équipe

Les troubles graves de la personnalité sont parfois trés invalidants malgré des
niveaux d'autonomie importants qui font réver les équipes sur des projets
d'intégration qui s'avérent irréalistes et irréalisables...Nous avons & étre trés
prudents a ne pas entrainer les personnes dont nous nous occupons dans des
projets d'intégration pas suffisamment protégés... Nous naviguons entre autonomie
et dépendance et cela doit nous faire imaginer encore et toujours des solutions
d'intégrations évolutives et adaptables aux possibilités réelles de la personne
handicapée afin qu'intégration ne rime pas au final avec solitude, isolement et repli
sur soi et retour dans la souffrance psychique intense.

Mais je propose d’arréter [a mon exposé afin de laisser la place aux nombreuses
questions qu'il a suscitées j'espére et de pouvoir partager nos expériences...
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EXPERIENCE DE PARTENARIAT

C.A.T./ SECTEUR DE SANTE MENTALE DANS LA PRISE
EN CHARGE DE LA DOUBLE PATHOLOGIE

Fabienne PRESSARD, psychologue au C.A.T. AFASER de Champigny sur
Marne, France

LLa double pathologie nécessite le plus souvent que parallélement a une prise en
charge de la personne dans le cadre d'établissements médico-sociaux, elle bénéficie
(ou devrait bénéficier) d'un suivi médical et psychologique au sein des structures
psychiatriques (hdpitaux, CMP, hépitaux de jour ...). Cette double prise en charge,
méme si elle peut étre tres riche, ne va pas de soi et peut vite devenir complexe sans
une volonté de chacun des protagonistes d’'un minimum de collaboration. Au sein
d'un Centre d'Aide par le Travail, la présence d'une équipe de soutien médico-
sociale peut, me semble-t-il ( méme si ce n'est certainement pas la seule possibilité),
étre un facilitateur de cette collaboration en étant un acteur priviiégié du partenariat
avec les équipes de santé mentale. C'est du moins I'expérience que j'ai pu en
avorr....

Je vais donc vous parler aujourd'hui de ce travail de partenariat que nous menons au
quotidien dans un C.A.T. de la région parisienne, en France, dans lequel jinterviens
depuis 1993.

Historiquement ce C.A.T., créé dans les années 1970, accueille une forte proportion
de personnes qui parallélement & un handicap mental, présentent des troubles
psychiques. Ceci s'explique probablement par sa proximité géographique avec un
hopital psychiatrique dont nous avons, dés [|'ouverture, accueilli beaucoup de
patients « chroniques » pour lesquels se posait la question d'une alternative a
I'hospitalisation.

Ce contexte un peu particulier a favorisé me semble-t-il la constitution, en renfort de
I'équipe des moniteurs d'atelier, d'une équipe de soutien médico-sociale assez
étoffée constituée de :

» 1 assistante sociale a temps plein

* 1 psychiatre un aprés-midi par semaine

» 3 psychologues a temps partiel ayant chacun des fonctions bien différenciées

Le terme « renfort » n'est peut-étre pas le plus approprié car il s’agit en réalité d’un
travail en équipe pluridisciplinaire ot chacun va avoir un réle et un regard différent
sur [a personne.

Cependant, le psychiatre de notre établissement, et a 'occasion I'assistante sociale
ou moi-méme, sommes le plus souvent les interlocuteurs privilégiés des médecins
psychiatres, infirmiers, thérapeutes et autres intervenants extérieurs.

Qu’en est-il alors du partenariat que nous avons mis en place avec les équipes de
santé mentale ?

Indépendamment des problémes liés & I'état actuel de la psychiatrie en France
(manque de médecins, fermeture de lits, restructuration des services....), le secteur
sanitaire a pendant longtemps fonctionné en « vase clos », les services n'ont donc
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pas tous spontanément la culture de la communication. Malgré cela, nous en avons
peu rencontré qui refusaient totalement un partenariat quand nous les sollicitions.
Cependant, ce partenariat n'est pas formalisé et il ne fonctionne qu'avec la volonté
de chacun des acteurs de le faire exister (y compris la personne elle-méme qui peut
parfois étre génératrice de clivages !) mais aussi avec la conviction des intervenants
qu'il est un plus pour chacun.

Il repose donc avant tout sur des personnes et sur un réseau de connaissance. |l
serait d'ailleurs plus juste de parler de reconnaissance, c'est a dire reconnaitre I'autre
comme un interlocuteur valable et compétent (ce qui explique pourquoi notre
psychiatre est précieux dans cette collaboration ....certains médecins ne souhaitant
encore ne communiquer que d'égal a égal!). Pour connaitre les personnes il est
souvent utile de se rencontrer et ceci chaque fois que nécessaire (je suis d'ailleurs
toujours surprise par la disponibilité des équipes de centre Médico Psychologique et
d’Hopitaux Psychiatrique pour répondre présent a nos invitations).

Nous avons donc pris I'habitude, lors des réunions de synthése individuelle, et avec
l'accord de la personne concernée, d'associer les équipes extérieures, y compris les
équipes de soins psychiatriques.

Ces réunions sont loin d'étre consensuelles, loin de la, et il est vrai que les
représentations que chaque équipe a de la personne et de ses capacités sont parfois
bien différentes, voire opposées :

Comme dans la situation de Monsieur, qui présentait une déficience légére,
conséquence de troubles schizophréniques marqués par 'angoisse et la ritualisation.
A son entrée au CAT, il était encore en hospitalisation de nuit (d'ol la mise en place
dés le départ d’'un partenariat étroit), mais il a pu rapidement (dans I'année qui a
suivi) accéder a une structure d’hébergement éducatif collectif. Cependant, il n"avait
de cesse de revendiquer toujours plus d’autonomie que ce soit dans son lieu de vie
ou concernant le travail. En résumé, il voulait, quelques mois aprés son installation
en appartement collectif son propre logement et un travail en milieu ordinaire. Devant
ses demandes insistantes et ses démarches diffuses nous nous sommes réunis a
plusieurs reprises, I'équipe du CAT et du CMP, autour de lui. Notre position était de
ne pas l'aider dans ses démarches que nous jugions trop prématurees donc
potentiellement déstabilisatrices pour lui. Bien entendu, il n'était pas d'accord avec
notre point de vue, sans que cela n'ai toutefois altéré le travail entamé avec |ui.
L'optique de son équipe de CMP, et principalement de son médecin psychiatre, était
par contre de l'aider a aller au bout de ses projets pour qu'’il puisse expérimenter ses
propres limites. |l a par chance obtenu rapidement un trés petit studio via I'office des
HLMs et s'y est installé avec le soutien des infirmiers psychiatriques qui passaient lui
rendre visite une fois par semaine. Il a de nouveau été vite submergé par de tres
fortes angoisses, majorées notamment par la solitude et I'environnement de la cite
qu'il vivait comme dangereux. |l a tenté de les apaiser en adoptant un Rotweiler,
mais les retentissements au niveau du travail se sont vite fait sentir. Retard,
absences non justifiées, anxiété... La situation avec I'équipe du CAT a alors
commencé a devenir conflictuelle, tout rappel des régles étant vécu par ce Monsieur
comme persécutif, nous accusant de ne pas comprendre les difficultes qu'il
rencontrait tantdt avec le voisinage, tantdt avec les jeunes de la cité, tantt avec le
gardien et qu'il mettait constamment en avant pour expliquer ses retards de plus en
plus conséquents.
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Il a fini par donner sa démission au bout de quelques mois, convaincu aprés avoir vu
une annonce, qu'il allait pouvoir se faire embaucher par une grande surface qui
recrutait du monde.

Il a reposé sa candidature au CAT au bout de quelques mois, soutenu par son
équipe soignante, malheureusement il s'est présenté a |'entretien tres disperse et
dans la négation totale de ses difficultés. Nous avons donc posé comme condition a
sa réadmission qu'il bénéficie au niveau de son hébergement d'une formule
beaucoup plus contenante et structurante. |l n'a jamais repris contact.

J'ai bien entendu des dizaines d’exemples, mais j'imagine vous aussi, d’échecs mais
aussi de succés dans la collaboration avec les équipes de sante mentale. Mi temps
CAT/hbpital de jour, collaboration dans les projets, hospitalisation aprés concertation.

Je pense qu'il serait long de tous les évoquer, je vais donc juste revenir de fagon

plus générale sur l'interét du partenariat:

o Méme si jarrive a vous démontrer le contraire dans I'exemple que j'ai choisi, le
fait que les différentes équipes aient des représentations différentes de la
personne est avant tout un gage d’ouverture et de créativité (au méme titre que la
pluridisciplinarité dans I'équipe du CAT) dans la mesure ou chacun reste a
I'écoute du point de vue, des possibilités et des limites de 'autre.

» |l y a de plus une complémentarité nécessaire entre les différents partenaires qui
facilite au final, la prise en charge des personnes présentant une double
pathologie. Le fait de ne pas tout prendre en charge dans un méme lieu permet
l'introduction d'un tiers, ou d'un ailleurs qui peut permettre de réduire les tensions
pour la personne mais aussi pour son groupe de travail.

¢ La multiplication des intervenants nécessite que ceux-ci soient en lien (méme si il
est important de préserver des lieux « privés ») pour éviter la confusion, la
dispersion et le clivage qui sont souvent déja en eux-mémes des processus de la
double pathologie.

e Ce lien se construit au fil du temps et nécessite une implication forte des
différents acteurs dans le partenariat. Cette implication demande du temps, il est
donc important me semble-t-il, que ce partenariat soit reconnu au niveau
institutionnel comme une fonction propre et bien spécifique des membres de
'équipe du CAT.

Pour conclure cet expose je souhaite vous parler un instant du service « RELAIS »,
qui a été créé il y a plus de 15 ans par le C.A.T. et qui ne pourrait exister sans ce
partenariat avec les équipes de santé mentale :

Il s’agit, par lintermédiaire de ce service, de proposer a des personnes
« décrochées » de la vie sociale a la suite de troubles psychiatriques ou de
handicaps difficilement évaluables, une évaluation sur 6 mois de leurs capacités
d’adaptation et de leur autonomie professionnelle. Cette évaluation se fait avec
comme support la mise en situation dans les differents lieux d'activites
professionnelles du C.A.T. a laquelle sont associés des soutiens spéecifiques (suivi
éducatif individualisé, groupe d'expression, suivi psychologique hebdomadaire,
actions de formation et évaluation des fonctions cognitives....).

Ces personnes nous sont donc adressées par les équipes de santé mentale des
environs avec qui nous signons une convention de partenariat. Elles s'engagent ainsi
a continuer a suivre la personne pendant la durée du stage et a s'associer aux bilans
que nous effectuons avec les stagiaires tous les deux mois. Elles s'engagent
également & accompagner la personne aprés le stage dans les démarches qui
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découlent des projets pressentis pendant ['évaluation (recherche de C.A.T.,
démarches pour formation, projet de soin...).

Ce service fonctionne bien, et les équipes extérieures nous adressent souvent des
patients pour leur permettre de faire le deuil de leur activité professionnelle passée
ou de celle envisagee avant la survenue des troubles. Genéralement les équipes ne
sont pas surprises des évaluations que nous pouvons faire car elles correspondent le
plus souvent a ce qu’elles avaient pu observer dans le service (nécessité du maintien
dans le soin, impossibilité d’'un retour en milieu ordinaire de travail).

Cependant notre service est utilisé par les services de psychiatrie pour permettre aux
personnes d'expérimenter leurs possibilites et leurs limites et d’avoir un regard
exterieur sur leur fonctionnement actuel (au niveau social, professionnel, relationnel,
cognitif...) et sur les projets qu'ils peuvent évoquer pas toujours de fagon appropriée.
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SHELTERED WORKPLACE / MENTAL HEALTH SECTOR
PARTNERSHIP EXPERIENCE IN DUAL DIAGNOSIS CARE

Fabienne PRESSARD, psychologist with the AFASER sheltered workplace at
Champigny sur Marne, France

Dual pathology usually requires (or should require) medical and psychological care in
psychiatric structures (hospitals, day care hospitals and ‘“centres medico-
pédagogiques” (medical centres for young people),...) next to care in medico-social
institutions. Such dual care, however enriching, does not always go swimmingly.
Indeed, the sailing can get plainly rough if all players will not cooperate. It seems to
me that within a sheltered workplace, the availability of a medico-social support team
may facilitate such cooperation (and there may be many other possibilities), as they
can act as privileged partners to the mental health teams. At least, this is my
experience...

Therefore | will talk to you today about the partnership pilot scheme that has been our
daily experience in a sheltered workplace around Paris, France, where | have been
active since 1993.

Historically, this sheltered workplace created in the 1970s has hosted a strong
proportion of people with both learning disabilities and psychological problems. This
can probably be explained as we are close to a psychiatric hospital that has always
been keen to refer “chronic” patients to us since we opened as an alternative to
hospital care.

it occurs to me that this somewhat specific framework may have paved the way for
setting up a pretty beefed up medico-social care team to strengthen workplace staff,
with:

o 1 full time social worker

s 1 psychiatrist one afternoon per week

e 3 part time psychologists, each with a fully differentiated scope

Strengthening may not be the most appropriate description for their action, as they
actually act as a multidisciplinary team where everyone has their role and different
opinion on the person.

However, our institution’s psychiatrist, and on occasion our social worker or myself,
have become the privileged partner for psychiatric doctors, nurses, therapists and
other outsiders.

Then what about this partnership that we have implemented with the mental health
teams?

Irrespective of the problems linked to the current state of French psychiatry (lack of
doctors, bed capacity reductions, service restructuring,...), the health sector has long
worked as a "secluded community”. Therefore, not all services will spontaneously
demonstrate their willingness to communicate. Yet, very rarely did we have to put up
with units that would altogether refuse partnerships when asked.

Still, such partnerships are not formally organised, and will work only if each partner
both wishes it to succeed (including the person him- or herself, as they may at times
give rise to conflicts!) and sees themselves individually as adding value to the
partnership.

Partnerships therefore only exist through people and a network of knowledge. |
should rather speak of acknowledgement; in that one must acknowledge that others
may play a part as valid and skilled partners (hence the key role of our psychiatrist,
as some doctors will still only communicate with their peers...}. In order to get to
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know each other, meetings are quite useful, as often as necessary (| am always
impressed at the willingness of teams from medico-psychological centres and
psychiatric hospitals to accept our invitations).
So we routinely invite outside teams, including psychiatric care teams, for individual
synthesis meetings, obviously only with the person's approval.
Such meetings are far from agreement and consensus, as each team's
representations of the person and of their capabilities may often differ quite a lot, or
indeed be totally opposed:
| recall the situation of this man with a mild learning disability resulting from
schizophrenic disorders including anxiety and ritualisation. When he arrived at the
sheltered workplace, he would still stay at the hospital for the night (which explains
why there was a close partnership from the very beginning). However, after a short
while (within a year), he could enter a collective educational accommodation
structure. And yet he would keep demanding increasingly more autonomy, whether in
housing or at the workplace. To put it in a nutshell, after a mere few months upon his
arrival in collective accommodation, he wanted a house of his own and a job on the
open market. Upon his insistent demands and all-round applications, we met several
times, both teams from the sheltered workplace and medico-educational centres
around him. We had taken the position that we would not support his efforts as we
deemed them too early and therefore potentially destabilising for him. Obviously, he
would not agree to our opinion, yet without any negative impact on the work begun
with him. His team at the CMP, mainly his psychiatrist, had however taken the stance
that they should help him push his projects to the end, so that he would experience
his own limitations. He was fortunate enough to be assigned quickly a very small
apartment from the council housing authorities, where he settled with the support of
psychiatric nurses who would pay him a weekly visit. He was pretty soon submerged
again with severe fits of anxiety, which his loneliness and the environment of the
housing estate only increased as he perceived it as dangerous. His attempt at
relieving this by taking in a Rottweiler quickly impacted on his work: late arrivals,
absences without leave, anxiety, etc. The situation with the sheltered workplace team
slowly turned into a conflict, as whenever we reminded him of the regulations, this
gentleman would feel persecuted and accuse us of being unable to appreciate the
difficult situation he was experiencing with the neighbourhood, the youth on the
estate or the caretaker, and which he would use as a justification for his increasingly
late arrivals.
He finally resigned after a few months, as he was convinced he would be hired by a
supermarket upon seeing a recruitment campaign advertised.
A few months later, with the support of his nursing team, he applied for a position
back with the sheltered workplace. Unfortunately, he was quite confused at the
interview and negated his difficulties altogether. Therefore, our condition to taking
him back was that he would be accommodated in a more contained, structuring
housing scheme. We never heard of him again.
Of course, | have heard about dozens of such failures, and so have you | should
guess, but also of as many successes, of co-operation with mental health teams.
That can be achieved through part-time at the sheltered workplace and at the day
care hospital, through project cooperation or a stay in hospital after discussion. As it
would take too long to detail them all, let me just come back to the general
usefulness of partnerships:
e Even though | just demonstrated the opposite in my example, the fact that the
various teams have different representations of the person first and foremost
ensures open and creative discussions (very much as multidisciplinary teams do
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within the sheltered workplace), in that everyone listens to the opinions,
opportunities offered and challenges raised by the others.

e Moreover, there is a requirement for the various partners to complement each
other, which eventually facilitates dual diagnosis client care: as not all care is
provided for in one and the same place, third parties and places are introduced
that make it possible for the person and indeed his or her work group to reduce
tensions.

» Increasing the number of partners require them to keep in touch (even though at
the same time it is important to maintain “private” places) in order to avoid any
confusion, distraction and break-ups, which often are already present as
processes in dual diagnosis .

* This relationship can only be built up over time and demands a strong
involvement and commitment from the various partners. This commitment takes
time. Therefore, it seems important to me that such partnership be acknowledged
at institutional level as a specific, dedicated task of the team members from the
sheltered workplace.

| would like to close my presentation with a few words on our “RELAY” service, which
was set up over 15 years ago by the sheltered workplace and which could not exist
without such a partnership with mental health teams:
This service aims at offering people that have “dropped out” socially owing to
psychiatric disorders or disabilities that cannot be easily assessed, with a six-month
assessment of their adaptive capacities and vocational autonomy. Such assessment
is based on real situations in the various work places within the sheltered workplace,
which are associated with specific support (individual educational support, discussion
groups, weekly psychological follow up, training actions and cognitive function
assessment, etc.).
Such people are referred to us by mental health teams in the neighbourhood, which
we contract a partnership agreement with, by which they commit to keep following up
on the person throughout their training period with us and to taking part in the trainee
evaluations every two months. Furthermore, they commit to following up on the
person at the end of their training period in all steps required by the projects planned
during their assessment period (applications in sheltered workplaces, for training, for
special care, etc.)
We are happy with this service's performance, and outside teams often refer patients
to us who need to come to terms with the fact that their previous vocational activity or
the one planned before the problems started have come to an end. Those teams are
usually not surprised by our assessments, as more often than not they match their
own findings within the service (need for consistent care, impossible to get back to
the open working environment). Yet, psychiatry services will resort to our service in
order for the persons to be able to experiment with their capacities and limitations
and benefit from an outside perspective on their current (social, vocational, relational,
cognitive,...) performance and on their projects, which they can not always
appropriately describe.
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Personnes handicapées avec DD dans la cité.
Appartements thérapeutiques, travail et culture

Groupe de travail 4 : Laurent BIZZARRI — Psychologue clinicien

Double diagnostic : des structures d’hébergement comme outil d'intégration dans
la cite

Synopsis:

Cette expérience s'inscrit dans une volonté de désinstitutionnalisation et
d'ouverture sur la société. Le principe qui la guide est la recherche d'une qualité
de vie dans un contexte se rapprochant des conditions normales d'existence.
L'action éducative est construite sur trois piliers:

1) Le travail
2) L'hébergement (autonome ou semi-autonome)
3) Le projet de vie

Etant donné le niveau d'exigence sociale, I'expérience ne concerne que les
pathologies qui ne sont pas trop invalidantes sur le plan des relations sociales et
donc des résidants DD ne présentant pas trop de déficits dans les capacités
d’autorégulation du comportement social. Seront présentées certaines réussites
mais également les difficultés rencontrées par les résidants et les professionnels.

Introduction :

Nous relatons ici une expérience d'intégration dans la cité, réalisée par la
Fondation APEMH au Luxembourg depuis 14 ans. Cette expérience est née
d’'une volonté de désinstitutionnalisation et d’ouverture sur la société pour des
personnes dont le handicap mental le permet ; elle concerne des personnes :

1} ne nécessitant pas un encadrement permanent

2) exercant une activité professionnelle soit en milieu de travail ordinaire soit en
atelier protégé.

3) capables de se « débrouiller» plus ou moins seules par rapport aux
exigences de la vie urbaine: prendre le train ou le bus, comprendre un
horaire, savoir faire quelques menus achats, s'orienter dans ses
déplacements, utiliser le téléphone, s'adresser a une personne inconnue,
etc...

Il s'agit donc d’'une expérience de vie avec un niveau d’'exigence relativement
éleve.

Le cadre :
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L’expérience est réalisée par le service d’Accompagnement éducatif en milieu
ouvert (A.E.M.0% plus couramment désigné par « Milieu ouvert » de la Fondation
APEMH. Ce Milieu Ouvert est constitue de 17 appartements supervisés ainsi que
6 maisons (dont 2 incluent un appartement) localisés dans différents quartiers de
4 villes du pays.

Le double diagnostic (DD} :

Pour ce qui concerne le DD, il ne parait pas envisageable de proposer ce type
d’hébergement a tous les résidants avec DD. Il y a eu lieu de mener une réflexion
sur deux points :

Premier point: L'adéquation entre la pathologie et les exigences liées aux
conditions de vie,; ce qui nécessite egalement une réflexion quant aux
admissions.

Deuxieme point : il concerne le projet de vie. Ce qui est visé, c’'est une recherche
de qualité de vie (et non pas une autonomie a tout prix) en associant le résidant a
tous les niveaux de son projet de vie.

e Je vais donc, dans un premier temps, détailler notre offre d'hébergement.

e Puis vous dire sur quelles bases les personnes avec DD sont intégrées a
cette expérience.

¢ Enfin, nous en examinerons certaines limites.
Présentation de I'offre d’hébergement : des structures semi-autonomes

Par cette offre d’hébergement que nous désignons sous I'expression de
structures semi-autonomes, il s'agit de voir dans quelle mesure nous pouvons
proposer une alternative a l'institutionnalisation et offrir a des résidants avec DD
des conditions de vie se rapprochant le plus de conditions de vie normales.

Les appartements ou maisons sont situés dans différentes villes au cceur des
quartiers d’habitation et a proximité des moyens de transport.

e Ll'intégration: Outre sa fonction primaire d'hébergement, la structure
d’hébergement constitue un outil pour le processus d’intégration.

» Le travail: C'est une condition sine qua non pour intégrer le Milieu ouvert. |l
permet les ressources financiéres, a leur tour garantes d'une independance
matérielle.

e La présence educative et le projet de vie
» Un suivi a domicile

Sur quelle base peut-on intégrer des résidants avec DD a cette expérience?

! Accompagnement Educatif en Milieu Ouvert. Concerne 38 résidants dont 17 en appartements
supervisés ; 21 en structures autonomes de type maison uni familiale.
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a) Le travail : 1° aspect : I'aspect financier. Il est important car l'indépendance
financiére est le premier vecteur d’insertion dans la société, mais le travail est
un élément d’intégration en tant qu'il est generateur de contacts sociaux, qu'il
structure le temps (sur la journée, la semaine, I'année) ; et qu'il permet une
distinction claire et nette entre la sphére sociale et la sphére privée. Mais il
peut également étre source de stress sociaux. Avec la dégradation de la
situation économique, le niveau d'exigence et les contraintes augmentent,
provocant des stress supplémentaires que les travailleurs handicapés avec
ou sans DD ne géerent pas facilement.

b) La priorité n'est pas une autonomie a tout prix, mais la recherche d'une
qualité de vie.

¢} Un élément important est la proximité : si les relations de proximité (co-
résidants, voisins, partenaires) ne sont pas suffisamment sereines, les
sources de stress et les problemes d'adaptation apparaissent au premier
plan. La mise a distance est trés difficile et [lintegration s'en trouve
compromise.

d) Il s'agit également de prendre en compte la vie affective et sexuelle du
résidant en ce qu'elle constitue un élément identitaire fondamental.
Considérer le résidant avec DD en tant que sujet ; ré-introduisant ainsi la
question de la subjectivite et du desir.

e) Le diagnostic, le DD :

Nécessité d'un diagnostic psychiatrique avant d'envisager un projet de vie a
niveau d'exigence sociale elevé.

Cependant, le diagnostic n'est pas tout : ne pas se baser uniquement sur le
diagnostic, mais voir au-dela du DD, les capacités d’intégration du sujet : pour
cela évaluer les (défauts de) capacités d’autorégulation du comportement
social.

3) Les limites de notre expérience

Plutét qu'un exposé théorique, je vais rapidement vous présenter 4 situations, a
partir desquelles nous pouvons tirer des enseignements.

a) Willy : 33 ans ; habite dans une maison avec 2 autres pensionnaires ; travaille
en milieu ordinaire (dans un Recycling Center) depuis 12 ans. Malgré parfois
certains retards, il donne satisfaction et se montre adapté a son poste de travail.

Le DD : une personnalité désordonnée avec un Moi psychotique + troubles du
comportement sexuel (perversions sexuelles qui s’illustrent par des tendances
pédophiles, des fantasmes zoophiliques, un comportement et des attitudes
exhibitionnistes). Au regard de ses pulsions sexuelles, il est nécessaire de
contréler certaines de ses activites (Willy est attiré par les enfants du voisinage)
et de lui interdire de fréquenter certains lieux hors présence d'un membre du
personnel. Sa vie sociale s'en retrouve limitée.

b} Natacha: 22 ans, dans son enfance, Natacha a été a plusieurs reprises
victime de violences sexuelles ; a vécu en foyer pour enfants et adolescents
jusqu’a I'age de 19 ans ou elle est arrivée dans une de nos maisons (habite avec
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3 autres pensionnaires feminines). Elle travaille dans un Parc de loisirs géré par
notre fondation, s’'occupe d'animaux, donne satisfaction a son poste de travail. Le
DD : Trouble du comportement avec passage a l'acte auto et hétéro-agressif
sur fond de pathologie anxieuse.

Son évolution :

Une pathologie qui devient de plus en plus envahissante, et donc de plus en plus
pénalisante sur le plan de l'intégration (dans ses relations avec ses trois co-
residantes, elle montre une attitude « tyrannique » et impose ses volontes et son
humeur).

Par contre, sur le plan cognitif, elle révele un potentiel insoupgonné jusque la ;
s'ouvre sur de nouveaux apprentissages : a participé a un stage informatique en
2003, s'occupe du secrétariat des réunions de pensionnaires, rédige les compte-
rendus sur traitement de texte, les expédie par mail; investit de nouvelles
activités (photos sur son lieu de travail), participe également a des cours de
musique etc.

c) Agneés : Un cas de psychose paranociaque + dépression. Elle a aujourd’hui 53
ans. Etait propriétaire d'une maison, gu'elle avait partagée avec 2 autres
personnes handicapées. En 1998, elle décide de vivre seule avec son ami. Les
deux autres personnes handicapées sont réorientées. Mais sa vie de couple se
transforme trés tét en rupture. Cette rupture déclenche des délires paranciaques.
A peine quelques mois plus tard, sa santé psychique se dégrade fortement.
Debute alors une grave dépression. Elle réintégre une maison avec deux autres
pensionnaires, la dépression s'accentue. Ce n'est qu'a ce moment la que le
diagnostic est établi par le psychiatre. Agnés ne sort plus du lit, son hygiéne
devient déplorable, elle vomit a répétition, s’absente au travail. Elle finit par
perdre son travail ; n'est plus capable de prendre de décision seule, n'est plus
capable de prendre ses medicaments, s'oppose aux activites proposees etc. ll y
a alors nécessité de I'institutionnaliser. Nous sommes ici dans un cas ou les
exigences sociales du projet de vie autonome ne sont pas compatibles avec le
DD. L'absence de diagnostic psychiatrique initial, c'est a dire au moment de
I'élaboration de du projet de vie en milieu ouvert, a conduit & une mauvaise
évaluation de ses capacités a vivre de fagon autonome.

d) Antoinette : 53 ans, personnalité borderline et dépressive. Est arrivée dans
une de nos maisons en 1998. Antoinette travaille dans un atelier protégé, son
activité principale est le repassage. A peine 18 mois aprés son arrivée dans cette
maison, elle commence a mettre en échec sa situation de travail en se brilant
volontairement (bien gu’elle affirme le contraire} a plusieurs reprises. Fin 2000,
intervient un accident; elle se casse le pied en chutant a la descente du bus. S’en
suit alors une longue hospitalisation puis une rééducation qui la tient écartée de
son lieu d'habitation pendant plusieurs mois. Elle met en échec sa rééducation,
ne respecte pas les indications médicales, ce qui provoque des complications.
Une seconde opération est nécessaire. La rééducation se fait alors dans un
cadre plus surveillé, les soins apportés a Antoinette ne lui permettent désormais
plus de mener une vie se rapprochant des conditions normales d’existence... Elle
réintegre un foyer courant 2001... Jusqu'a ce jour, elle présente encore
régulierement des brilures volontaires et des épisodes somatiques aigus.
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IV - CONCLUSION :

LA CITE VERSUS L'INSTITUTION.

Opposition entre le monde fermé de l'institution et le Milieu ouvert (de la Cité).

L'institution figure la continuité, la fixité des repéres, la limite spatiale, la
sécurité psychique en ce sens qu'elle va sous plusieurs aspects
« compenser » certains manques inhérents au handicap. C'est le lieu de
I'intervention toujours possible d'un tiers professionnel et cela sécurise le
résidant. Par opposition c'est le lieu de la limitation de la liberté, de la
frustration.

La cité, quant a elle, est vécue comme une terra incognita : ce qui reste a
découvrir, mais également le lieu ou tout peut arriver. La cité fonctionne avec
d'autres régles que linstitution, la cité est parfois excluante.

Un élément important est la proximité : si les relations de proximité (co-
résidants, voisins, partenaires) ne sont pas suffisamment sereines, les
sources de stress et les problemes d'adaptation apparaissent au premier
plan. La mise a distance est trés difficile et I'integration s’en trouve contrariee.

CONCERNANT LE DD :

En fonction de I'expérience et des ressources qui sont les ndtres
(encadrement, personnels, possibilités d’accompagnement thérapeutique
etc.) ce type d'hébergement n'est pas généralisable a tous les résidants avec
DD.

Le DD ne doit pas étre trop invalidant sur le plan des contacts sociaux.

A I'heure actuelle, nous ne plagons plus en structure semi-autonome de
résidants avec pathologies hallucinatoires chroniques, ni de personnalités
autistiques. Les troubles de comportements majeurs (avec passage a l'acte
auto- et hetéro-agressif) sont exclus.

Il s’agit également de prendre en compte la question de la vie affective et
sexuelle du sujet, en ce gqu’elle constitue un elément identitaire fondamental.

La priorité n’est pas une autonomie a tout prix, mais la recherche d'une
qualité de vie.

LES LIMITES DE L'EXPERIENCE DE VIE EN STRUCTURES SEMI-
AUTONOMES APEMH :

Celles imposées par I'existence du DD lui-méme.

Les limites dans l'intégration du résidant lui-méme (exemple : la vie sociale
limitee de Willy)

Les limites dans la vie de groupe (exemple : I'attitude agressive de Natacha)

Les limites dans la qualité de vie (santé mentale et psychique: Cas
d'Antoinette et d’'Agnés)
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Les difficultés pour le personnel

Les lacunes dans la formation professionnelle initiale (et les manques de
connaissances sur le DD) provoquent le sentiment de ne pas « comprendre »
le résidant, de ne pas savoir comment travailler avec lui; ne pas savoir
trouver le sens du non-sens apparent.

La crainte de situations de crise, particulierement celles qui se traduisent par

une agitation motrice non controlée (agressivité verbale, auto-agressivité,
hetéro-agressivite).
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People with disabilities and DD in society.
Therapeutic apartments, work and culture.

Working Party N° 4: Laurent BIZZARRI — Clinician psychologist
Dual diagnosis: accommodation structures as an inclusion tool in society

Executive summary:

These pilot projects are to be regarded as an integral part of a larger
determination to take our clients out of the institution and out into open society.
The underlying principle is that we try to reach quality of life in an environment
that is as close as possible to regular living conditions. We have tried to develop
a three-pronged educational action:

e vocational activities
¢ (autonomous or semi-autonomous) accommodation
» a life project or plan

Introduction:

This paper presents an inclusion experiment in society that the APEMH
Foundation has been carrying out in Luxembourg for 14 years. It was launched
as part of a larger determination to take clients out of the institution and out into
society. It is aimed at people whose learning disabilities make this possible, i.e.
people:

1. who do not t require permanent support

2. with vocational activities either in the open environment or in a sheltered
workplace.

3. who can “manage” more or less on their own and deal with the requirements
of urban life, such as taking the train or a bus, understanding schedules,
being able to do some shopping, being able to move around without getting
lost, using the phone, talking to strangers, etc...

Understandably, this is a life experience with quite high-level requirements.

The settings:

This experience is carried out at the Educational Care in an Open Environment
service (A.E.M.0.%). This is usually known as « the Open Environment » at the
APEMH Foundation. This Open Environment is made up of 17 supervised
apartments and 6 houses (2 of which with an apartment)} located in various
districts in 4 cities of the country.

Dual diagnosis (DD):

* Educational Care in an Open Environment. Accommodates 38 residents: 17 in supervised
apartments; 21 in autonomous structures such as single-family houses.
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As to DD, it is felt that such type of accommodation cannot be offered to all
residents with DD. Therefore, two elements should be given due consideration:

Firstly: How suited is the iliness to the requirements of such a life experience,
which also calls for some considerations around admission of new residents.

Secondly: The life project itself. We are striving for quality of life (and not for
autonomous life for its own sake) and wish to involve the residents at every level
of their life project.

e Therefore, let me first of all tell you more about our housing structures.

e Then | will tell you how we decide that people with DD can be integrated in
this experiment.

* Finally, we will address some challenges and limitations.

Presentation of the accommodation structures on offer: semi-autonomous
structures

These semi-autonomous accommaodation structures aim at helping us to propose
alternatives to institutionalised housing and to offer residents with DD living
conditions that are as close as possibile to normal ones.

The apartments or houses are located in a series of cities within housing districts
close to public transport stops.

¢ Inclusion: Beyond the primary housing function, accommodation is also a
means of inclusion

o Work: A definitive prerequisite for inclusion into the Open Environment, as it
provides financial resources, hence material independence.

¢ Educational support and life project

* Home care
How can residents with DD be integrated into such a project

a. Work: 1% aspect: money. It is important as financial independence is the
primary inclusion factor in society. Working fosters inclusion as it makes social
contacts possible, as it provides time structure (over a day, a week, a year),
and as it makes it possible to clearly differentiate social and private lives.
However, it can also generate social stress. As the economic situation
deteriorates requirement and demand ievels increase, bringing about more
stress that workers with disabilities, regardless of any DD, cannot cope with
easily.

b. The top priority should not be autonomy for its own sake, but quality of life.

c. A key issue there is close relations: if you cannot keep peaceful relationships
with your closest relations (co-residents, neighbours, partners), stress sources
and coping problems will take over. Keeping the right distances from others is
quite difficult and inclusion is often compromised.
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d. The resident's emotional and sexual life should also be given due
consideration, as it constitutes a core part of identity. People with DD must be
considered as subjects, which makes it possible to re-introduce the
notion of subjectivity and desire.

e. The diagnosis : DD:

There is a need for a psychiatric assessment before a socially very
demanding life project can be considered.

But this assessment is not everything we need to see the person beyond the
diagnosis. The person's integration capacities should be assessed: to that
end, we need to assess the (lack of) self-regulation capacities in social
behaviour.

Challenges and limitations of the project

Rather than an academic lecture, | would like to quickly present you with 4
situations that we will draw lessons from.

a) Willy: 33 years old; lives in a house with another 2 guests; has been working
in the open environment (in a Recycling Centre) for 12 years. Despite some
difficulties, he performs satisfactorily and is quite well adapted to his position.

DD: a disorderly personality with psychotic ego functions + sexual behaviour
disorders (perverse behaviour demonstrated by paedophile tendencies, bestiality
fantasies, exhibitionist behaviour and attitudes). In light of these sexual urges, it
is necessary to control some of his activities (Willy is attracted by children in the
neighbourhood) and to forbid him to go to some places without a staff member.
Hence quite a limited social life.

b) Natacha: 22 years old. in her childhood, Natacha was repeatedly sexually
abused; lived in a children's home until she was 19 when she arrived in one of
our houses (lives together with another 3 female guests). She is working in a
theme park managed by our Foundation, takes care of animals and performs
satisfactorily. DD: Behaviour disorder with self-harming acts and aggression
towards others with a background of pathological anxiety.

Her development:

Increasingly intrusive behaviour, which in turn jeopardises her inclusion (in her
relationships with her three house mates, she demonstrates a “tyrannical” attitude
and imposes her will and moods).

However, she demonstrates a thus far unrecognised and unexpectedly high
cognitive potential, opens up to new fields of learning: she took part in computer
training in 2003, has taken up the secretariat for residents’ meetings, works out
minutes of those meetings on a word processor, sends them by email, and now
takes on other new activities (takes photos of her workplace), also attends music
classes etc.

c) Agnés: a resident with paranoid psychosis + depression. Today, she is 53.
She owned a house, which she shared with another two persons with disabilities.
In 1998, she decided she would live on her own with her boyfriend. Her two
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disabled house mates were re-housed. However, her relationship soon breaks
up. This split triggers episodes of parancia. Just a few months later, her
psychological condition severely deteriorates and she falls into severe
depression. She returns to a house with another two residents, yet her
depression gets worse. Only then is the diagnosis made by the psychiatrist.
Agnés would not get out of bed, her hygiene deteriorates seriously, she vomits
repeatedly, and walks continuously away from her job, which she eventually
loses. She is no longer able to make decisions on her own or to take her
medication, systematically opposes proposed activities etc. It is therefore
necessary to put her in an institution. In such a case, the social demands and
requirements of an autonomous life project were not compatible with DD. The
failure to make a correct psychiatric diagnosis at the onset, i.e. when the idea
came about to develop a life project in an open environment, led to poor
assessment of her capacities to live autonomously.

d) Antoinette: 53 years old, borderline and depressive character. Arrived in one
of our houses in 1998. Antoinette worked in a sheltered workplace, where she
mainly took care of the ironing. A mere 18 months into her stay in this house, she
started jeopardising her work by voluntarily inflicting burns on herself (and yet
claiming the contrary) on various occasions. In late 2000, she had an accident
that broke her foot after she fell off the bus. She was then taken long term to the
hospital and the following rehabilitation period resulted in her being away from
home for several months. She deliberately failed with her rehabilitation, would not
comply with medical instructions, which caused complications and made a
second operation necessary. This time, rehab took place under much closer
scrutiny. From then on, Antoinette’s care no longer made it possible for her to live
a life that is close to normal ... So she went into an institution in 2001... Up to this
day, she presents with self-inflicted burns and acute somatic disorders.

CONCLUSION:

SOCIETY VERSUS THE INSTITUTION.

Opposition between the closed, confined institutionalised world and the open
environment (Society).

» The institution stands for continuity, provides points of reference, space
limitations, psychological safety in the sense that in many respects it will
“compensate” for a series of the problems that are inevitably associated with
disabilities. It is the place where a professional third party can always come
into play, which helps residents feel safe. On the contrary, it is also the place
where one's freedom is limited; it is a place of frustration.

= Society, then, is experienced as a terra incognita: that other place, which we
still have to discover, and also the place where everything can happen.
Society works with a set of rules that is altogether different from the institution,
society sometimes excludes people.

s A key issue is proximity to other people: if you cannot keep peaceful
relationships with those closest to you (co-residents, neighbours, partners),
stress and coping problems will take over. Keeping the right distances from
others is quite difficult and inclusion is often threatened as a result.
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CONCERNING DD:

» Based on our experience and resources (management, staff, therapeutic care
opportunities etfc.), such housing scheme cannot be offered to all residents
with DD.

* The DD should not stand completely in the way of social contacts.

» Today, our semi-autonomous structures will no longer accommodate
residents with chronic hallucinatory conditions or autistic personalities. Major
behaviour disorders (with self-harming acts and aggression) are a reason for
exclusion as well.

o The persons’ emotional and sexual lives should also be given due
consideration, as this is a key element in their identity.

¢ Absolute priority must not be given to autonomy for its own sake, rather to
seeking quality of life.

CHALLENGES AND LIMITATIONS TO APEMH'S SEMI-AUTONOMOUS
STRUCTURES LIFE EXPERIMENT:

¢ Those brought about by DD itself.

o Limitations in integration of the resident him/herself (see Willy's limited
social life)

« Limitations in living in a group (see Natacha’s aggressive attitudes)

« Limitations in quality of life (mental and psychological health condition: see
the cases of Antoinette and Agneés).

¢ Challenges to the staff

» Lacks in initial vocational training (combined to limited knowledge on DD)
leading to the feeling that you cannot “understand” residents, that you
don't know how to work with them and make sense of apparently
meaningless situations.

Fear for crisis situations, especially those that will induce uncontrolled motor
agitation (verbal aggressiveness, self-aggression, aggressiveness towards
others).
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De I’Hopital Psychiatrique vers la Communauté de Vie

Jean Feith, Chargé de Direction

Projet  d'accompagnement des personnes handicapées  mentales
hospitalisées/internées a I'hdpital neuropsychiatrique de I'Etat vers des structures
de logement et d'encadrement de jour adaptées aux besoins bien spécifiques
d'un chaque résident/participant et gérées par le service Handicap Mental du
Centre Hospitalier Neuropsychiatrique.

En effet depuis 1855 jusqu’en 2004, I'hopital neuropsychiatrique de I'Etat était le
seul établissement hospitalier psychiatrique au Grand Duché du Luxembourg qui
pouvait admettre, sous contrainte des personnes souffrantes d'une pathologie
psychiatrique aigué.

Au fil des années différentes unités de cet établissement psychiatrique étatique
s'étaient progressivement transformées en des structures asilaires aux deux
aspects du terme (voir refuge inviolable et/ou établissement qui accueille des
malades psychiques) pour toutes les personnes qui, aprés leur traitement
psychiatrique aigu, ne retrouvaient leur place dans la societe (ou dans les
structures existantes.)

C'est ainsi que I'hdpital neuropsychiatrique de ['Etat traitait/hébergeait plus de
1100 personnes en 1980. Une partie de cette population (selon une estimation le
nombre de ces personnes s’élevait a 190 patients) était des personnes
handicapées mentales ou physiques, souffrantes d’'une pathologie psychiatrique
associée ou des troubles du comportement qui constituaient le motif principal de
leur admission en psychiatrie.

Si l'objectif primaire de leur admission a 'hdpital était le traitement de leur
maladie psychique et donc l'amélioration de leur état de santé psychique,
I'hébergement et le gardiennage a moyen et a long terme, de ces personnes
dans une structure asilaire, ensemble avec des malades psychiques chroniques
en étaient souvent le résultat final.

Début des années 1990 une étude dite « Haffner » menée par le « Zentralinstitut
fur seelische Gesundheit » de Mannheim sur demande du Ministére de la Santé,
a défini les voies pour organiser une psychiatrie moderne au Luxembourg.

Selon cette étude, la psychiatrie n'est pas un lieu de vie répondant aux besoins
spécifiques des personnes handicapées. Les experts recommandent de
transférer les 164 personnes handicapées du CHNP, dans les décennies, dans
des structures plus adaptées conventionnées par le Ministere de la Famille.

Suite & ces recommandations le Ministére de la Famille et le Ministére de la
Santé élaborent ensemble un programme de décentralisation pour integrer les
personnes concernées et intégrables, dont le nombre est estimé & quelques 100
personnes, dans les services des grands organismes gestionnaires ayant &
charge les personnes handicapeés. Les personnes restantes étant des
personnes &agées, pour lesquelles il semble, un transfert dans une autre
institution n'est pas justifiable.
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L'opération de décentralisation est entamée et un certain nombre d'anciens
pensionnaires de I'hdpital neuropsychiatrique de I'état sont transférés dans des
foyers nouvellement créés. Plusieurs autres projets sont planifiés dont les
réalisations vont s'étaler sur les années a venir.

Par une loi du 17 avril 1998, I'hdpital neuropsychiatrique de I'Etat devient un
établissement public dénommé « Centre Hospitalier Neuropsychiatrique »
(appelé CHNP).

En ce qui concerne le fonctionnement de cet établissement nouvellement créé
Iarticle 1" de cefte loi dit: «....L'établissement dispose de la personnalité
juridique et jouit de l'autonomie financiére et administrative sous la tutelle du
ministre de la Santé. || est géré dans les formes et d'aprés les méthodes du droit
privé. »

En ce qui concerne la mission de cet établissement, |'article 18 de cette méme
loi dit entre autre : « En attendant la mise a disposition des infrastructures et
services adaptés aux besoins des malades handicapés et agés, actuellement
accueillis a 'hdpital neuropsychiatrique de I'Etat, ces maiades continuent a étre
traités dans le cadre de I'établissement. »

Une fois le nouvel établissement public CHNP créé, son Conseil d’Administration
mis en place, décide de partager le CHNP en trois entités autonomes sous la
direction du méme Conseil d'Administration et de la méme direction générale,
mais chacune avec son propre conseil de direction pour I'élaboration et la
réalisation de son propre projet d'établissement et la gestion quotidienne des
affaires courantes.

Cette décision est justifiée par les arguments suivants :
Etablissement hospitalier psychiatrique spécialisé : EHPS

* Le CHNP regroupe 470 lits alors que le plan hospitalier ne prévoit plus que
318 lits financés par I'Union des Caisses de Maladie au premier janvier 1999
et 237 lits a partir du 1*' janvier 2005.

e ['activité du CHNP, dans le domaine de I'EHPS, se concentrera sur une
mission nationale de réhabilitation psychiatrique.

e« L’EHPS est divisé dans différentes filieres dont chacune est spécialisée dans
un domaine précis de la réhabilitation psychiatrique.

Etablissement d’aides et de soins spécialisés : EASS

» L'établissement d'aides et de soins spécialisés regroupe 130 pour personnes
agées et/ou personnes handicapées mentales ayant signées une convention
avec |'Assurance Dépendance et qui participent personnellement aux frais
d’entretien.

e Le CHNP en collaboration avec la Commune d'Ettelbriick et le Ministére de la
Famille planifie de construire et de gérer un Service intégré pour soins senior
pour habitants ages de la Commune et résidents agés, actuels et futurs du
CHNP
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Service Handicap Mental CHNP : « DE PARK »

Les responsables du CHNP constatent que le rythme de la décentralisation
risque de délaisser un nombre élevé de personnes handicapées mentales du
CHNP dans des conditions non adaptées, pendant une période non définie.

Méme pendant la phase de décentralisation le CHNP se voit confronte a un
certain nombre de demandes d'hébergement de personnes handicapées
mentales.

Les responsables du CHNP constatent 'absence de structures spécialisées
dans I'hébergement, I'accompagnement et I'encadrement, transitoires ou
définitifs de personnes handicapées mentales avec des troubles graves du
comportement ou avec des pathologies psychiatriques associées.

Dans le respect des besoins et exigences parfois trés spécifiques de ces
personnes, les responsables du CHNP considérent la situation géographique,
la surface(4ha) et 'aménagement de son parc, intégré dans la Commune et a
proximité du Centre Ville et des transports en commun, comme appropries
pour offrir un espace de vie et d'encadrement de jour a ces personnes
handicapées mentales qui, actuellement, ne peuvent étre encadrées dans les
structures existantes. Ces personnes avec des besoins et comportements
bien spécifiques et souvent non adaptés aux réglements internes de
fonctionnement de ces structures risquent de se retrouver en psychiatrie pour
une durée indéterminée.

Les responsables du CHNP sont d'avis que les prestations du CHNP en tant
que gestionnaire de structures pour personnes handicapées mentales sont
complémentaires aux prestations offertes par les autres gestionnaires.

Les responsables du CHNP ont décidé d'offrir aux résidents présents, le plus
vite que possible, des conditions d'hébergement, d'encadrement et
d'accompagnement socio-pédagogiques adaptées aux besoins spécifiques
des personnes concernées et de ne plus se limiter a un réle de gardiennage.

Tout en développant son propre projet de création et de gestion de structures
adaptées aux besoins et capacités des personnes handicapées mentales, et son
offre de prestations d'activités socio-pédagogiques et thérapeutiques, le CHNP
s'engage a respecter les engagements politiques du Ministére de la Famille dans
le domaine de la décentralisation.
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From psychiatric hospital to living community
Jean Feith, Manager

Executive summary: This project aims at facilitating the transition for people with
learning disabilities currently hospitalised/confined at the State Neuropsychiatric
Hospital to accommodation and day care structures adapted to the specific
requirements of each resident/participant and managed by the “Learning
Disability” section with the Neuropsychiatric Hospital Centre (CHNP).

From 1855 until 2004, the State Neuropsychiatric Hospital was the only
psychiatric hospital institution in the Grand Duchy of Luxembourg where people
with severe psychiatric conditions could be admitted.

Over the years, several units within this State psychiatric institution had gradually
evolved into asylums in both senses of the term (i.e. both a fully-protected shelter
and/or the institution where psychologically disturbed patients are admitted) for
everyone who, after their acute psychiatric treatment, were not able to find their
place back in society (or, alternatively, in existing structures).

This is how the State Neuropsychiatric Hospital cared for/accommodated over
1,100 persons in 1980. Part of that population (some estimates put their number
at 180 patients) were people both with learning disabilities or psychological
disorders and associated psychiatric conditions or behaviour disorders that had
actually been the major reason for their admission in the psychiatric ward.

And although the primary objective of their stay at the hospital was indeed
treatment of their psychiatric condition, hence the overall improvement of their
psychological health condition, more often than not would those people over the
medium to long run end up staying and being care for in an asylum, together with
chronic psychological patients.

In the early 1990s, the so-called "Haffner” study, conducted by the “Zentralinstitut
fur seelische Gesundheit” (Central institution for mental health) in Mannheim,
Germany, on behalf of the Luxembourg Ministry of Health, defined ways forward
towards setting up modern psychiatry structures in Luxembourg.

This study concluded that psychiatry was not a suitable living environment that
could meet the specific requirements of people with disabilities or deficiencies.
The experts recommended transferring those 164 people with disabilities from
the CHNP into more suited structures approved and funded by the Ministry of
Family over the next few years.

Based on those recommendations, the Ministries of Family and of Health
together drew up and developed a devolution scheme aiming at integrating those
among them who would most likely be included, i.e. some hundred of them, into
the services of the larger institutions caring for people with disabilities. As the
other ones were elderly people, transferring them into another institution was not
deemed justifiable.

This devolution scheme has now been launched, and some previous patients
from the State Neuropsychiatric Hospital have been transferred to newly set up
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care centres. Several other projects have been planned that will be implemented
over the next few years.

Pursuant to the Law of 17" April, 1998, the State Neuropsychiatric Hospital
became a public institution named “Neuropsychiatric Hospital Centre” (referred to
as "CHNP").

As to the operation of this newly setup institution, Article 1 of this Act provides
that:"...The institution shall be a legal entity with full financial and administrative
autonomy under the Ministry of Health. It shall be managed within the structures
and according to the methods of private law.”

In terms of its mission, Article 18 of the above Law provides among others that:
"Until infrastructures and services can be made available that are suited to the
needs of disabled and elderly patients, those patients that are currently admitted
at the State Neuropsychiatric Hospital shall remain treated at said institution”.

Once the new public institution called CHNP was set up, its newly created Board
of Directors decides to split it up in three autonomous entities under the same
Board of Directors and the same, single general management, yet each with their
own executive management committee in charge of both the development and
implementation of their own institutional project and the daily management of the
operations.

Such a decision is based on the following arguments:
Specialised psychiatric hospital institution: EHPS

¢ CHNP counts 470 beds while the national hospital scheme provides for 318
beds only to be funded by the heaith insurance (Union des Caisses de
Maladie) as at 1% January, 1999 and but 237 beds from 1% January, 2005
onwards.

e As a EHPS, CHNP will become a national reference centre focusing on a
state-wide mission into psychiatric rehabilitation.

« EHPS is organised around a series of specialised services, each focusing on
a specific field within psychiatric rehabilitation.

Specialised healthcare and care institution: EASS

+ The institution for specialised healthcare and care counts 130 beds for elderly
and/or mentally disabled patients who have signed a covenant with the
Dependency Insurance and personally contribute to the costs for their keep.

o Together with the Ettelbriick City Council and the Ministry of Family, CHNP
plans to build and operate an integrated senior citizens’care Service for the
elderly of the Ettelbrick City and current and future elderly residents at
CHNP.

CHNP's Service for people with learning disabilities: “DE PARK”

e CHNP management found that in light of the pace of implementing the
devolution scheme, a high number of people with learning disabilities within
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CHNP would likely be left out in inappropriate conditions for an indefinite
period of time.

e Besides, even during the current devolution period, CHNP is faced with quite
a number of admission requests for people with learning disabilities.

« CHNP management also found that there is a lack of dedicated structures for
the temporary or definitive accommodation, care and follow up of people with
both learning disabilities and severe behaviour disorders or associated
psychiatric conditions.

¢ In order to meet the needs and sometimes quite specific requirements of
those people, CHNP management felt that the location, surface (4 ha) and
layout of its park, integrated as it is into the City and quite close to its centre
and to public transport, make it an appropriate solution to provide living
quarters and day care settings for those people with learning disabilities that
today cannot be cared for in existing structures. Indeed, such people with
most specific needs and behaviours, that are often inadequate for the internal
working regulations of such structures, will sooner or later end up in
psychiatric wards for indefinite periods of time.

¢ CHNP management feel that the services they provide in terms of structures
for people with learning disabilities would be complementary to services
provided elsewhere.

¢ Therefore, CHNP management have decided to provide current residents as
soon as possible with accommodation, care and follow up conditions that will
meet their specific needs and hence discontinue acting as mere guardians.

While developing their own project to develop and operate structures that will
meet the needs and capabilities of people with learning disabilities and their own
service provision in terms of socio-educational and therapeutic activities, CHNP
reasserts its willingness to comply with the political commitments of the Ministry
of Family in the devolution scheme.
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« Regards croisés : écoute mon cceur »

Impliquer les utilisateurs dans la formation

N. Richardson

Descriptif succinct de I'atelier

En 1998, le lancement du projet « Regards croisés : écoute mon cceur » (« From
the Inside Looking Out ») visait a aider les personnes handicapées mentales, leur
personnel d'encadrement et d'autres professionnels a affermir et déployer leurs
compétences d'alphabétisation émotionnelle.

Dans sa phase initiale, neuf projets pilotes ont été lancés a travers le Royaume-
Uni. Couronnés de succes, ils ont permis I'implication de plus de cent personnes
handicapées mentales et d'environ 50 membres des personnels et d'autres
professionnels.

lLes retours d’expérience recueillis auprés de nombreuses personnes se sont
averes extrémement positifs, et I'évaluation de ce travail a permis I'élaboration du
module de formation « FILO, regards croisés: écoute mon coeur », dont le
support papier va faire I'objet d’une publication par le BILD.

Certains de ces pilotes FIL.O poursuivent leurs activites. D'autres groupes se sont
crees, et les marques d’intérét émanant de prestataires se multiplient. Les
contributions des personnes handicapées mentales participant au projet FILO
nous interpellent fortement : leur message principal exprime ce qu'elles attendent
reellement de nous, qui les accompagnons et travaillons avec eux au quotidien.
Au sein des groupes FILO, ces personnes nous racontent leur vécu émotionnel,
le type de soutien dont elles ont besoin et la fagon dont ils preferent qu'on les
traite.

L'atelier d'aujourd’hui vous en apprendra un peu plus sur ces groupes et sur
limportance de l'alphabétisation émotionnelle, tant pour les personnes
handicapées mentales que pour le personnel d'encadrement et les autres
professionnels.

lLes participants entendront les histoires prégnantes qui ont mené des membres
de groupes FILO a des changements positifs dans leur vie quotidienne.

lls comprendront l'efficacité de la participation de personnes handicapées
mentales en tant que co-formateurs, et verront quelques-uns des outils qu'ils ont
mis au point eux-mémes pour rendre les formations vivantes et interactives.

Et surtout, les participants a l'atelier seront invités a plonger dans le bain FILO, a
« le voir, 'entendre, le toucher, le sentir » pour que chacun de vous puisse
experimenter brievement une des nombreuses voies possibles pour aborder ce
probléme sensible, mais fondamental.
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“From the Inside Looking Out” Involvement of Users
in Training

N. Richardson
Overview of Workshop

In 1998 the 'From the Inside Looking Out' project set out to help people with
learning disabilities develop their emotional literacy skills, together with their
supporters and other professionals.

Initially, nine successful pilot courses took place across the UK, involving over
100 people with learning disabilities and approximately 50 staff members and
other professionals.

The outcomes for many individuals were extremely positive and through the
evaluation of this work the FILO training pack has now been developed and
will be published by BILD.

Some FILO groups continue, new groups have begun, and provider interest is
growing. The contributions of people with learning disabilities who participate
in the FILO project give us some powerful messages, not least of all about
what people with learning disabilities need from us, the people they live and
work with on a daily basis. In FILO groups, individuals tell us about their
emotional experience, the kind of support they need and how they prefer to be
treated by others.

In our Workshop today, you will be hearing more about these groups and why
Emotional Literacy is important, both for people with learning disabilities, their
supporters and other professionals.

Delegates will hear some powerful stories about how participation in a FILO
group enabled some individuals to make positive changes in their every-day
lives.

Delegates will be hearing about the effectiveness of working with people with
learning disabilities as co-trainers as well as seeing some of the tools they
have developed to make training lively and interactive.

Most importantly, delegates will be invited to dip into the FILO experience; “to
see it, hear it, touch it and feel it", to help everyone get a real taste of some of
the many approaches that can be taken to this sensitive, but fundamental
issue.
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STEUNPUNT EXPERTISENETWERKEN

Conférence de dissémination finale projet TRIADD, Luxembourg, vendredi 11
mars 2005.

Le ‘Steunpunt Expertisenetwerken’, abrévié le SEN est une organisation qui a éte
fondée en octobre 2002. En essayant de traduire ce nom néerlandais on pourrait
parler du 'point d'appui’ ou de ‘base’ de ‘réseaux d'expertise’.

Le SEN a pris la forme juridique d'une Association Sans But Lucratif.

En Flandre le SEN est chargé de la dissémination, le développement et I'échange
d’expertise, de connaissance, de compétence et d’expérience entre organisations,
services et professionnels et ceci concernant 3 groupes-cible a ce moment. |l s'agit
1° des personnes handicapées mentales avec des sévéres problémes de
comportement et avec des troubles psychiques (le double diagnostique), 2° des
personnes autistiques et 3° des personnes avec une lésion cérébrale non-innée.

Le SEN n’a pas de mission directe vers les personnes handicapées ou leur
environnement, mais s'adresse quasi uniquement aux professionnels, aux
organisations et aux services. Parfois cela pose quelques problémes.

Toutes les organisations en Flandre qui s'adressent aux groupes-cible sont invitées a
participer aux activités du SEN. Le SEN travaille d’'une maniére intersectorielle, ce
qui n'est pas du tout évident, particulierement en Belgique. Les secteurs des soins
de santé, du bien-étre, de I'enseignement, de I'emploi y ressortent & d'autres
autorités, a d'autres régulations et a d'autres régimes de subventions.

Le SEN essaie surtout de soutenir ces processus d'échange d'expertise plutdt que d'
organiser ou de prendre des initiatives lui méme. Pour cette raison |'accent de nos
activités est mis sur le développement et le soutien de réseaux.

Pour remplir sa mission le SEN est reconnu et subventionné par le gouvernement de
la communauté flamande.

Fondé en 2002 le SEN n'est devenu réellement opérationnel qu'en mai 2003. A ce
moment le coordinateur a été embauché et les premiéres réunions avec multiples
organisations ont eu lieu.

Aujourd‘hui, presque deux ans plus tard, les activités aboutissent aux premiers
résultats concrets.

Le site Internet www.senvzw.be est en ligne depuis le mois d'octobre 2004. En ce
moment nos visiteurs y trouvent de linformation, des listes de littérature,
d'hebdomadaires et de sites Internet liées aux groupes-cible. Les données de nos
groupements provinciaux et des coordinateurs provinciaux y sont publiées et on peut
y retrouver un calendrier d'initiatives. Le 21 mars la carte sociale de Flandre pour
I'autisme sera en ligne.
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Notre service e-news a déja un millier d’abonnés.

Nos ‘guides d'expérience’, c'est a dire nos inventaires de connaissance disponible,
seront en ligne en octobre de cette année.

Plusieurs journées d'étude et de rencontre ont déja été organisées et un grand
nombre sont en chantier.

Trois groupes de recherche travaillent sur nos ‘guides d' expériences' : I'Université
Catholique de Louvain, I'Université de Gand et I'Institut Dominique Savio a Gits. Plus
que 9.000 organisations recevront un questionnaire. Le but de cette enquéte est
d'obtenir le plus possible de données : qui a de I'expérience spécifique en rapport
avec nos groupes-cible et comment peut-on en obtenir des informations 7

On a entamé depuis quelques semaines un processus d’'échange invitant toutes les
organisations a participer a des groupes d'Intervision, le SEN organisera des
formations méthodiques a ce sujet.

En méme temps un expériment de formes d’ échange de connaissance a été lancé :
le SEN soutiendra en 2005 I'organisation de sessions de supervision, d'entrainement
et de stage, de visite, de conseil et consultation et d’ atelier. Nous espérons que I
évaluation prévue nous fournira des directives pour I' avenir.

Tout cela est le résultat des activités de nos groupes directeur et de nos ‘comités’.
Les derniers comprennent toutes les organisations qui s’adressent aux groupes-cible
en Flandre et Bruxelles qui veulent participer. Ainsi par exemple le groupe-cible
‘double diagnostic’ comprend plus de 200 membres.

La fagon de travailler dans nos réseaux a trés vite changé d’activités et initiatives sur
le plan ‘national’ vers le plan national. En ce moment dans chaque des cing
provinces et Bruxelles le SEN reconnait trois groupements, un par groupe cible. Ces
groupements obtiennent une subvention annuelle qui leur permet d’embaucher un
coordinateur provincial a mi-temps afin de pouvoir élargir et soutenir le réseau et afin
de mettre en contact des organisations et des professionnels avec d'autres.
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Part Three:

Dual Diagnosis and Training of
Front Line Staff
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The TRIADD Guidelines for Training Courses

In the TRIADD Project we developed common principles and guidelines to inform the
training courses, as well as specific elements which should be addressed and
included in each course.

1.

Enable staff to understand the person with Dual Diagnosis in his/her
environment

* (Convey the message to staff that people with intellectual disabilities can have
problems like anyone else (give explanation of major dysfunctions) and say
that these problems can interfere with the normal “functioning’ of the person

* Give concrete examples of HOW these changes can present themselves

» Convey the message that people with an intellectual disability and mental
health problems are first and foremost people, whose complex histories and
set of circumstances all have a bearing on their current well-being. Try to take
a holistic approach with the ultimate goal being the improved quality of life and
respect for the dignity of the person concerned.

Help staff to reflect on the possible reasons for these problems/changes
« With which tools, observation, etc. can these changes be observed,
documented, foreseen and even anticipated?

Help staff to draw on their own resources of adaptation, of change in

attitude, to review their socio- educational approach in relation to these

new issues

e Re-examine (in a constructive way) their approach/intervention — Show that
their relationship, their attitude is a decisive factor in the issue, either as
catalyst or in a reactive way.

Enable staff to formulate problems in a more systematic way

¢ Help them to construct schemes of solutions which will allow them to
constantly recreate 'new’ and/or adapted answers and solutions (analysis of
practice...... }

Make reference to measures which can be taken within a multi-disciplinary

team as a possible resource.

e Suggest measures which can be put in place regarding co-operation with
exterior partners.

Highlight the realities of the service in which these solutions must be found
* Provide the teams concerned with analysers /indicators on the impact of the
course on their service/institution.

Allow time for the presentation, analysis and discussion of specific

cases/vignettes.

e To optimise this debate ask staff to prepare one or two cases each before the
course, to be structured along the following lines:
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Description of the situation and individual they work with
Definition of the problem

Solutions already tried by the staff, team...

Questions and other points raised

e General points about the courses

Each partner had the flexibility to tailor their course to local needs, keeping to the
general guidelines and the recommendations emphasising front-line staff as the key
target group. The aim was de-mystify dual diagnosis and empower staff to act
appropriately, offering basic diagnostic tools and trying to build on the foundations of
knowledge most of them already had, by putting these into a more theoretical
framework. Clearly staff were hungry for more training in this area and especially
eager to discuss their specific cases. The thematic emphasis and therapeutic
approach differed depending on the course, but in all courses a number of issues still
need further development and resolution, namely:

the problems of co-operation with psychiatrists,

the issue of emotional development in clients with dual diagnosis;

the issue of bereavement and how to offer counselling

the issue of treatment of clients with dual diagnosis and communication problems
(i.,e. who cannot communicate verbally with staff, who have in turn extreme
difficuity in understanding their needs)

5. the problem of multidisciplinary work — how to contact other external
professionals; how to build up a good team and work effectively together in the
same service.

oop =
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Directives relatives aux modules de formation TRIADD

Nous avons élabore des principes et des directives communes aux formations
proposées dans TRIADD, ainsi que des éléments spécifiques a prendre en compte
dans chaque module.

1. Donner au personnel les outils lui permettant de comprendre la personne

présentant un double diagnostic dans son environnement

» Informer les professionnels que les personnes handicapées mentales peuvent
étre confrontées a des problémes au méme titre que quiconque (expliquer les
principaux dysfonctionnements) et indiquer ce que ces problémes peuvent
générer comme interférences avec le « fonctionnement » normal de la
personne

e Donner des exemples concrets de la FORME que peuvent revétir ces
changements de comportements

e Transmettre le message que les personnes qui présentent a la fois un
handicap mental et des problémes de santé mentale sont d’abord et avant
tout des sujets dont la complexité du vécu, des antécédents et
l'environnement influence profondément I'état actuel de bien-étre. Tenter une
approche holistique, le but ultime poursuivi étant I'amélioration de la qualité de
vie et le respect de la dignité de la personne en question.

2. Aider le personnel a s'interroger sur les raisons possibles de ces
problemes/changements
e Quels sont les outils, les observations etc. qui permettent d'observer,
documenter, prévoir, voire méme anticiper de tels changements ?

3. Aider le personnel a puiser dans ses propres ressources d’adaptabilité, de
changement d’attitudes, afin d’analyser leurs propres approches socio-
éducatives de ces nouvelles questions
¢ Réexaminer (de fagon constructive) leur approchef/intervention — Leur montrer

que leurs attitudes relationnelles sont décisives dans ce processus, qu'elles
agissent comme un catalyseur ou comme un pdle réactif.

4. Permettre aux professionnels de formuler les problémes de fagon plus
systématique
* Les aider & construire des cadres d'études leur permettant de proposer des
réponses et des solutions « nouvelles » et/ou adaptées (analyse des
pratiques,...)

5. Parmi les ressources possibles, faire réeférence a des mesures pouvant étre
prises au sein d’une équipe pluridisciplinaire.
e Suggerer des mesures pouvant étre mises en ceuvre afin d'accroitre la
coopération avec des partenaires extérieurs.

6. Souligner les réalités du service au sein duquel ces solutions doivent étre
trouvées
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e Munir les équipes d'outils d’analysefindicateurs mesurant l'impact de la
formation sur leur service/institution.

7. Donner du temps pour présenter, analyser et discuter de situations
concretes et spécifiques.
e Afin d'optimiser ce débat, demander au personnel de préparer un ou deux
situations concrétes avant la formation & structurer selon la trame suivante :
e Description de la situation et de la personne concernee
e Exposition du probléme
s Solutions déja tentées par les professionnels, I'équipe,...
o Questions et autres points a évoquer

Conclusions générales sur les modules de formation

Chacun des partenaires disposait de la flexibilité d’adapter son module aux besoins
locaux, tout en s'attachant au respect des directives générales et des
recommandations mettant I'accent sur le fait que le groupe cible clé était bien le
personnel de terrain. Le but était de démystifier le double diagnostic et d'apporter au
personnel les outils leur permettant d'agir de maniére appropriée, les outils de
diagnostic de base. L'idée était de partir des bases de connaissances en place et de
les resituer dans leur contexte théorique. Il est absolument évident que le personnel
est fortement demandeur de davantage de formation dans ce domaine, en particulier
afin de pouvoir discuter de leurs cas spécifiques.

Les accents thématiques et I'approche thérapeutique pouvaient différer selon le
module, mais tous dégagent le besoin de poursuivre les efforts et d'apporter des
solutions aux problématiques suivantes :

¢ |a coopération avec les psychiatres,

e le développement émotionnel des clients présentant un double diagnostic,

» |a question du deuil et de la guidance a proposer éventuellement

e e traitement des clients présentant un double diagnostic combiné a des
problémes de communication (c'est & dire ceux qui ne peuvent communiquer
avec le personnel et qui éprouve dés lors d'immenses difficultés & comprendre
leurs besoins)

e le travail pluridisciplinaire — comment entrer en contact avec d'autres
professionnels ; comment construire une bonne équipe et travailler ensemble de
maniére efficace.
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Elements of Quality

Some suggestions for the organisation of training courses...

Assessing Staff Needs

We cannot stress enough the importance of assessing staff needs before devising a
training course, although it is mostly common practice now, especially in Leonardo da
Vinci projects. If staff are allowed to express where they need training and what their
difficulties are, you clearly have a higher chance of delivering appropriate, relevant
training and satisfying demand. In this way the trainees are aiso involved from the
outset, rather than imposing a service initiative on them ‘“for their own good’. Training
should build on a foundation knowledge participants already have.

Training not lecturing

Methodology: bear in mind that a training course is different from a seminar - it
should not recreate a classroom situation whereby experts deliver their expertise in
lecture form while participants take note. Training is more interactive. The objectives
of the course should be reiterated at the beginning and approved by the trainees. A
classic formula is to have a trainer give a theoretical presentation at the beginning
and have the trainees work from this and develop soiutions for themselves, in small
groups, via role play or with a specific task and then come back together as a group
to share and discuss.

Programme development

The participants trainee needs assessment will already have provided key elements
for the programme, but the actual development of the programme should be done in
a small team, either brainstorming or working around a proposal, and if this team
consists of a trainee supervisor, a trainer and/or facilitator, someone familiar with the
official requirements (if the training has external funding) then the programme is more
likely to cover all necessary elements, and certainly more than can be considered by
only one expert in the subject field. In a social sector training course which
necessitates the exploration of different psychological or therapeutic approaches, a
small team has more chance of representing various theoretical approaches and
achieving a good balance.

Define the Target group

A common criticism in course evaluations is that participants are too heterogeneous
in experience or background or professional level, and that the knowledge is
therefore too unequal for comfortable group discussion. While it can always be
argued that differing levels can only result in benefit, our experience is that mixing
qualified experts with untrained staff might benefit those who are confident and
articulate — but it might also hinder others from speaking out and make it difficult for
the trainer to pitch the delivery at the right level. We have tried to stick to an approach
which demystifies dual diagnosis for front-line staff and draws on their undervalued
experience, avoiding jargon wherever possible and constantly bearing in mind the
real application of theory into practice.
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Course evaluation

If you really want a 100% return on your evaluation questionnaires, build in some
time (maximum one hour) at the end of the course for written feedback on your
questionnaires. While the answers might benefit from reflection and hindsight after
the course, in reality few questionnaires are returned once trainees resume their
normal activities and other things take over. The evaluation questionnaire should be
clearly structured to reflect the different elements of the course and could offer a
combination of one word answers and blank space for comment. Bear in mind how
you will analyse and compare them all at the end!

Some Advice for Service-Providers

One of the most important points emerging from project TRIADD is that front line staff
working with people with learning difficulties and with very severe behaviour
problems need a forum to discuss the cases with which they are confronted... Front
line staff, given the opportunity to discuss cases with relevant professionals, is able to
define problems and solutions — but very often they do not seem to be given this
chance. In order to discuss a complex case it is necessary to have a whole working
day at the disposal of the trainer and trainees. What emerges from such a course is
that relevant theory can be demonstrated and taught through the cases themselves —
and not the other way round.

In general service providers should recognise the immense stress faced by front line
staff in working with people with dual diagnosis. A case orientated discussion, in
depth, not only helps the staff to understand the problems and the history of the
person (often extremely complicated and unbearable), but also presents an
opportunity for the staff to express their own feelings, frustrations and emotions which
apparently does not often happen. It helps them understand themselves and their
own role better.

In addition, when cases by front line staff are presented, a useful tool in the training
process is role playing. A staff member can play the role of the client and others the
role of the front line staff, the mother or father or other relevant professionals working
with the case. These sessions can be very emotional but help everyone to
understand the real problem. Such a dynamic course can only scratch the surface of
the real case, but front line staff has then a procedure which they can themselves
practice after the training session. Together with their own professional staff they can
designate training days to discuss their work and their clients.

The need for supervision

Service providers might also consider offering formal supervision for these front line
staff. While certain professionals have access to formal supervision (medical staff
and psychologists for example), the front line staff who are faced with working with
very difficult and often dangerous people with dual diagnosis do not seem to have the
opportunity to pose and discuss their questions in formal supervision settings. Yet
these are the staff who work all day and night with the clients and for whom stress is
very great factor in the workplace.

Issues in the role of psychiatry and medication
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Another area of concern in the training sphere concerns the role of psychiatry and
medicine. There is no doubt that services differ greatly in this respect. The main
questions which front line staff poses in the area of psychiatry relating to medication
are:

1. what are the major effects and side effects of the medication?

2. when is medication changed (not only when different medication is prescribed but
when dosages are altered) and what can they expect?

3. what are the long term effects of the medication (many front line staff report that
some clients have been on medication for years and it has seemingly never been
properly reviewed)

4. how does the medication interact with other medication which the client takes (the
main problem here appears to be how psychopharmaca interact with medication
prescribed for epilepsy which many clients with dual diagnosis have).

Team work and service systems

In some cases different sections of a service were working with a client wholly
unaware that other departments also were working with the client. In one situation
there was no doubt that all the teams were themselves working quite efficiently, but
their reports on the same client were remarkably different!

Communication problems and clients with severe learning disability:

Front line staff need help in communication with such clients - both in understanding
their needs and ensuring that the client has understood the staff member. This is
especially the case at the emotional level. Such cases should be discussed in
training sessions.

The need for many therapies and approaches:

Finally, service providers should be aware that many forms of therapy are relevant for
people with dual diagnosis. These should range from therapies such as psycho-
dynamic, behavioural, cognitive behavioural etc., through to music therapy,
physiotherapy, sand therapy, ride therapy and so. People who have a psychiatric
disorder have the right to the whole palette of therapies available to the general
public.
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Eléments de qualité

Quelques pistes d’amélioration de I'organisation des formations

L’évaluation des besoins du personnel

Nous ne saurions souligner assez l'importance de [I'évaluation des besoins du
personnel avant I'élaboration d'une formation. Certes, cette évaluation préalable est
a présent considérée comme évidente, surtout dans le cadre de projets Leonardo da
Vinci. Plus le personnel a la possibilité d’exprimer les domaines dans lesquels il a
besoin de formation et les problémes rencontrés, plus il y a de chances d'apporter
par la formation une réponse adéquate, pertinente et satisfaisante aux besoins. Cette
méthode présente également l'avantage d'impliquer les participants dés le départ,
plutét que de leur imposer une initiative de service « pour leur bien ». La formation
doit en outre se fonder sur les connaissances de base des participants.

Former n’est pas donner une legon

Question de méthodologie : n'oubliez jamais qu'une formation est tout autre chose
qu'un cours magistral — il faut a tout prix éviter de recréer une situation scolaire dans
laquelle des experts viennent exposer leur connaissance par le biais d'un cours
magistral tandis que les participants prennent des notes. Une formation doit par
essence &tre plus interactive. Les objectifs de la formation doivent étre répétes au
début et étre approuvés par les participants. Une des formules classiques consiste a
inviter un formateur a donner une présentation théorique au début du séminaire, puis
de mettre les participants au travail sur base de ces fondements theoriques pour
élaborer des solutions qui leur sont propres, en petits groupes, via le jeu de rdles ou
une tache spécifique, puis de les rassembler en pléniére et de partager et discuter
leurs resultats.

Structure et trame du programme

Si I'évaluation des besoins des participants a une formation permettra de mettre le
doigt sur les éléments clés a inclure dans le programme, la structure proprement dite
du séminaire doit &tre élaborée en équipe (réduite), sur base d'un brainstorming ou
d'une proposition initiale suggérée par un des membres de I'équipe. Pour accroitre
ses chances de couvrir I'ensemble des éléments requis, en tout cas davantage que
lorsque la structure du programme n'est définie que par un seul expert du domaine, |l
vaut mieux que cette équipe se compose d'un responsable de la formation, d'un
formateur et/ou d'un modérateur ainsi que d'une personne maitrisant bien les
exigences officielles (pour les formations bénéficiant d'un soutien financier externe).
Pour des formations du secteur social, l'intérét d’'une organisation en petite équipe
est également [a possibilité d'explorer des approches psychologiques ou
thérapeutiques variées et d’atteindre un bon équilibre.

Définition du groupe cible

Une des critiques les plus souvent entendues dans les évaluations porte sur la trop
grande hétérogénéité des participants en expérience ou au niveau professionnel, et
que dés lors de telles inégalités dans les connaissances de base empéchent la tenue
de discussions de groupe confortables. Certes, on peut toujours arguer du fait que
ces différences de niveaux vont immanquablement déboucher sur du positif.
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Toutefois, notre expérience révele que si le mélange d'experts qualifiés et de
personnel non formé pourra s'avérer bénéfique a ceux d'entre ces derniers qui font
preuve de confiance en soi et savent s’exprimer — il en empéchera d'autres de
s'imposer pour faire part de leurs difficultés, et faussera la perception du formateur,
qui doit toujours adapter son discours au niveau adéquat. Nous avons dés lors tenté
de nous en tenir @ une approche démystificatrice du double diagnostic & destination
du personnel, fondée sur leur vaste expérience fort méconnue et sous-évaluée,
evitant le jargon lorsque c'était possible et constamment orientée vers I'application
concréte de la théorie en pratique.

Evaluation des formations

La rentabilité maximale d'un questionnaire d'évaluation n'est atteinte que si I'on
prévoit sufisamment de temps (maximum une heure) au terme de la formation pour
permettre un retour d'expérience écrit sur les questionnaires. Certes, la qualité des
reponses est améliorée si on laisse un délai de réflexion et de décantation, mais en
réalité, le retour a des activités normales et & d'autres priorités se traduit par un taux
de retour des questionnaires trop faible. Les questionnaires d'évaluation doivent
toujours étre structurés clairement et proposer une combinaison de questions
fermées a réponse binaire et d'espaces ouverts de commentaires. Dés le départ, il
faut bien avoir a I'esprit la méthodologie d’analyse et de comparaison ultérieures des
questionnaires !

Conseils a I'intention des prestataires de services

Un des éléments les plus importants qui émerge du projet TRIADD, c’est que les
personnels encadrant des personnes handicapées mentales qui présentent des
problemes comportementaux trés sévéres ont besoin d'un forum ot ils peuvent
discuter des cas auxquels ils sont confrontés. Lorsqu'on leur donne I'occasion
d’examiner ces cas avec les professionnels concernés, les personnels sont capables
de définir les problémes et leurs solutions — mais trés souvent, cette occasion ne se
presente pas. Pour pouvoir examiner un cas complexe, il faut que le formateur et les
participants puissent disposer d'une journée entiére de travail. Ce qui émerge de ce
type de formations, c'est que la théorie pertinente peut étre illustrée et enseignée a
partir des cas eux-mémes — et pas l'inverse.

De fagon générale, les prestataires institutionnels devraient accepter de reconnaitre
immense stress auquel sont confrontés les personnels qui travaillent avec des
personnes présentant un double diagnostic. La discussion qui se fonde sur I'examen
d'un cas, en profondeur, constitue pour les personnels a la fois I'occasion de
comprendre les problémes et les antécédents du sujet (qui sont souvent
extrémement compliqués et insupportables) et celle d'exprimer ses propres
sentiments, ses frustrations et ses émotions, une possibilité qui apparemment ne leur
est pas souvent offerte et qui les aide a mieux se comprendre eux-mémes et & mieux
comprendre leur propre rle.

En outre, lorsque des cas sont présentés par le personnel, le jeu de réles peut
constituer un outil de formation utile dans le processus de formation. Tandis qu'un
professionnel joue le réle du client, les autres endosseront ceux du personnel, des
parents ou d'autres protagonistes professionnels associés au cas examiné. La
charge emotionnelle de ce type de sessions peut étre extréme, mais elles contribuent
a ce que chacun appréhende mieux les vrais problémes. Ce type de formation
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dynamique ne peut bien évidemment aborder les cas concrets que superficiellement,
mais il apporte au personnel une procédure qu'il peut ensuite appliquer
concrétement. Encadrés par leurs propres équipes, ils peuvent ensuite consacrer
des journées de formation a I'examen de leurs activités et de leurs clients.

Besoin d’accompagnement

Les prestataires de services institutionnels pourraient egalement utilement proposer
un accompagnement formalisé a leur personnel. En effet, alors que certains
professionnels ont accés a un suivi formel (personnel médical, psychologues, etc.),
apparemment, ceux qui sont, confrontés a des sujets extrémement difficiles et
souvent dangereux, n'ont pas d'occasion de poser des questions et d'en discuter
dans un cadre d'accompagnement formalisé. Et pourtant, ce sont bien eux qui
travaillent jour et nuit avec les clients, eux pour qui le stress est un facteur trés
important des conditions de travail.

Problématique du réle de la psychopharmacothérapie

Le role de la psychiatrie et des médicaments constitue un autre domaine de
préoccupation dans le domaine de la formation. Il est indubitable que les services
different grandement en la matiére. Les principales questions posées par les
professionnels autour du role de la psychopharmacologie sont les suivantes :

1. quels sont les principaux effets et effets secondaires des médicaments
envisages 7

2. quand des modifications sont-elles apportées au traitement (non seulement en
cas de changement de molécule prescrite, mais aussi lorsque les posologies sont
modifiées) et 4 quoi peuvent-ils s'attendre ?

3. quels sont les effets & long terme du traitement (nombreux sont les professionnels
qui font état de clients traités depuis des années, apparemment sans analyse
adéquate a cet égard)

4. quelles sont les interactions entre le nouveau traitement et le traitement
préexistant (le principal probléme semble étre ici les interactions entre la
psychopharmacopée et le traitement de I'épilepsie que présentent de nombreux
clients a double diagnostic).

Travail d’équipe et systémes institutionnels

Dans certains cas, des sections différentes d'un service travaillaient avec un méme
client, en toute ignorance du travail de chacun. Dans un cas, toutes ces equipes
prises individuellement réalisaient un travail remarquable d'efficacité, mais leurs
rapports relatifs & ce méme client étaient tout aussi remarquables par leurs
divergences !

Problémes de communication et handicap mental profond

Les professionnels ont besoin d’'apprendre & mieux communiquer avec les clients
handicapés mentaux profonds, que ce soit pour comprendre leurs besoins ou pour

s’assurer que le client comprend le personnel. C'est particulierement le cas en
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matiére émotionnelle. De tels cas devraient étre examinés au cours de séances de
formation.

Besoin d'une diversité de thérapies et d’approches

Enfin, les prestataires de service devraient étre bien conscients du fait que les
personnes presentant un double diagnostic peuvent bénéficier grandement d'une
multitude de formes thérapeutiques, allant des thérapies psychodynamique,
comportementale, comportementalo-cognitive, etc., a la musicothérapie, en passant
par la physiothérapie, I'hippothérapie ou la thérapie par le jeu de sable. Les
personnes présentant un trouble psychiatrique ont le droit de bénéficier de toute la
palette de thérapies mises a disposition du grand public.
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Learning Disability and Mental Health: Staff training models

Dr. Paul Berry (TRIADD Project) and Dr. Raghu Raghavan, University of Bradford,
England.

Working Group 1

Project TRIADD has developed a web-site of resources for front line staff working
with people with learning disability and who have severe behaviour problems. In
addition, because front line staff themselves strongly proposed it, face to face training
courses were also developed and took place in France, Luxemburg, ltaly and
Belgium. In all some 150 front line staff attended these courses. All four courses were
evaluated and participants were given to opportunity to make comments on the
course they attended and how it fitted into their professional needs.

The results of these course evaluations will be presented together with an overview
of the training experiences of the participants. In addition, suggestions will be made
for the development of future training courses for this group.

During the workshop there will be examples of how the web-site has been developed
to enhance the training experiences of those who participated in the face to face
training courses. For example how the key words can help in the understanding of
the case studies and vignettes, or how a front line staff professional can quickly
access further material — such as scientific references or other training material on
specific aspects of dual diagnosis.

Two further aspects concerning staff training have been undertaken in Project
TRIADD and are also one the web-site. The first concerns reviews of training
materials which have been collected centrally during the project. These include
reviews of materials from America, Australia and the United Kingdom. These
materials are in various forms - compact discs, audio and video tapes and other
recent printed materials such as the Royal College of Psychiatry report on the issue
of therapy in dual diagnosis. This material has been reviewed such that front line staff
can quickly obtain an overview of the material and, if relevant, can follow it up in the
internet.

In this workshop, a four-day training programme on learning disability and mental
health for professionals and service providers in the UK will be discussed with its
aims, content, methods of presentation and evaluation.

This workshop will explore the various staff training programmes and the key issues
of training will be discussed. We also wish to explore and discuss the issue of staff
training with all the participants.
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Handicap mental et santé mentale: modeéles de formation du personnel
Dr. Paul Berry ( *****} et Dr. Raghu Raghavan, University of Bradford, Angleterre
Groupe de travail n° 1

Le Projet TRIADD a lancé un site Web de ressources pour le personnel de premiére
ligne qui travaille avec des personnes handicapées mentales sujettes a des troubles
séveres du comportement. De plus, en réponse aux propositions insistantes du
personnel lui-méme, le projet a élaboré des formations en face a face ensuite
dispensées en France, au Luxembourg, en Italie et en Belgique. Au total, quelque
150 personnels de premiére ligne ont participé a ces formations. Les quatre
formations ont été évaluées et les participants ont eu le loisir d'apporter leurs
commentaires sur la formation suivie et leur adéquation & leurs besoins
professionnels.

Nous présenterons les résultats de ces évaluations en méme temps qu’'un apergu
des expériences de formation des participants. Nous proposerons également des
suggestions d'amélioration des seances de formation ultérieures pour ce groupe.

Dans cet atelier, nous présenterons des exemples qui démontreront que le site Web
peut améliorer le vécu de formation de ceux qui ont participé aux cours en direct.
Plus concrétement comment par exemple des mots-clés peuvent aider a comprendre
les études de cas et les vignettes, ou comment une personne travaillant en premiére
ligne peut accéder facilement & des informations complémentaires, bibliographie de
references scientifiques ou tout autre matériel de formation sur des aspects
particuliers du double diagnostic.

te Projet TRIADD a abordé deux aspects supplémentaires de la formation du
personnel qui sont également repris sur le site Web. Le premier concerne la critique
de supports de formation recueillis et centralisés tout au long du projet. On y trouve
des critiques de supports pédagogiques en provenance des Etats-Unis, d’'Australie et
du Royaume-Uni. Cette documentation est disponible sous formes diverses : CD,
cassettes audio et vidéo, ou encore des revues récentes telles que le rapport du
Royal College of Psychiatry sur la thérapie du Double Diagnostic. Cette
documentation a fait I'objet d'une critique qui fournit au personnel de premiére ligne
un résumé de la source et lui permet de retrouver facilement ce qu'il cherche sur
I'internet.

Cet atelier propose également d'étudier les objectifs, contenu, méthodes de
présentation et évaluation d'un programme de formation de 4 jours sur le handicap
mental et la santé mentale proposé aux professionnels et aux prestataires de
services au Royaume-Uni.

Cet atelier se propose enfin d’analyser les nombreux programmes de formation pour
le personnel et les aspects principaux de la formation. Nous souhaitons également
discuter du probléme de la formation du personnel avec tous les participants.
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The Psychodynamic Approach
by Dr. Paul Berry

Introduction for Service-Providers to a psycho-dynamic approach in working
with people learning disabilities and mental health problems.

Target group: front line staff working with people with dual diagnosis.

The aim of the course is to help front line staff to think very carefully about all aspects
of the client, especially at the biographical, emotional and relationship levels, so that
work of the front line staff will make more sense.

This training course is based on psycho-dynamic work with people with dual
diagnosis. Each course is tailored to the questions, issues and problems faced by the
team (front line staff etc) attending the course. The trainers, experienced in working
within this framework with front line staff for many years, tailor the course to the
individual and team needs of the participants. They do this through practice - the
analysis of cases brought to the course by the front line staff, and psycho-dynamic
theory. The theory is meshed into these concrete cases and is practice-orientated.

What is emphasised in the course is the need to ask questions about the individual's
life — to write a biography of the person linked to a diagnosis and options for therapy
and a ‘life-future’. What were the early experiences? How was family life? Where did
the person live and under what circumstances? What are they experiencing now?
How does the person feel about his/her life? How does the person seek contact?
This process is essential in the diagnostic phase.

Much of the course is concerned with the discussion of the person and especially his
ego functions (such as frustration tolerance/ mental leveletc). Depending on the
cases presented by front line staff, there is always time to discuss major aspects as
aggression/auto-aggression in this work. What does it mean? Where were the
origins of these ‘acting outs'?

Four basic questions (referring to a psychodynamic framework for the whole field of
human mental health problems) must be asked in order to understand a person (any
person):

1. How do you do? (MOOD)

2. What do you like? (PLEASURE/PAIN)

3. What may you do, with whom, when and where? (RULES AND LAWS)
4. What do you want to be and what do you want to have? (IDENTITY)

These questions are discussed in small group work with the trainers in order to
create a realistic but lively picture of the person. This ‘creation’ of the personality, the
feelings and the aspirations of the person will help staff to understand that person.
These are also important for the front line staff to understand THEIR role
(transference) in that person’s life. How do they feel about their work with the client?
How do they communicate this to them and their front line staff colleagues? in
addition to the small group work there is an important component of the course which
involves role play.
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The trainers are aware of other approaches to working with people with dual
diagnosis and attempt to place psycho-dynamic theory within a broader framework.
This is especially important in the context of team work and the roles of all the

professionals who play a major role in creating a life of quality for people with
learning disabilities and mental health problems.
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L’approche psychodynamique
par le D" Paul Berry

introduction a I'approche psychodynamique du travail avec des personnes
handicapées mentales présentant des problémes de santé mentale, a
I'intention des prestataires de services

Groupe cible : équipes de terrain fravaillant avec des personnes présentant un
double diagnostic

L‘objectif du module de formation est d'aider le personnel de terrain a reflechir treés
profondément et prudemment & la globalité des aspects d'un client, particulierement
aux niveaux biographique, émotionnel et relationnel, afin de donner plus de sens au
travail du personnel de terrain.

Ce module de formation est basé sur I'approche psycho-dynamique de personnes
présentant un double diagnostic. Chaque module est adapté en fonction des
questions, problématiques et thématiques auxquelles est confrontée I'équipe qui
participe & la formation. Les formateurs, forts de leur longue expérience de terrain
avec du personnel dans ce domaine, créent une formation sur mesure pour répondre
aux besoins individuels de chaque membre et collectifs de I'équipe des participants.
Pour y parvenir, ils s'appuient sur une approche pratique et pragmatique — par le
biais de I'analyse de cas proposés par les participants eux-mémes, ainsi que par la
présentation de la théorie de la pychodynamique. Cette théorie est intimement liée
aux cas concrets présentés et orientée vers la pratique.

A travers la formation, l'accent est mis sur la nécessité de poser des questions
relatives a la vie de I'individu — d’écrire une biographie de la personne, reliée a un
diagnostic et a des options thérapeutiques et de construction d'une « vie demain ».
Quelles ont été les expériences initiales ? Qu'en était-il de la vie de famille ? Ou
vivait la personne, dans quelles circonstances ? Quel est leur vécu actuel 7 Qu'est-
ce que la personne ressent sur sa vie actuelle ? Comment cherche-t-elle le contact ?
Un tel processus est essentiel dans la phase de diagnostic.

Une large part du module s’attache & la discussion autour de la personne, et
particuliérement de ses fonctions de ['ego (notamment la tolérance a la frustration, le
niveau mental etc.). Sur base des cas présentés par le personnel, il est toujours
prévu de consacrer du temps & la discussion des aspects fondamentaux que sont
I'agression/auto-agression dans ce type de travail. Que signifient-elles reellement ?
Quelles sont les origines de ces « passages a I'acte » ?

La compréhension d'une personne (quelle qu'elle soit) requiert que quatre
questions de base (relatives au cadre psychodynamique pour la globalite des
problémes de santé mentale humaine) soient posées :

1. Comment allez-vous ? (HUMEUR)

2. Qu'aimez-vous ? (PLAISIR/DOULEUR)

3. Que pouvez-vous faire, avec qui, quand et o ? (REGLES ET LOIS)
4. Que voulez-vous étre et que voulez-vous avoir ? (IDENTITE)
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Ces questions sont abordées par le biais de travail en petits groupes animés par
les formateurs, et visant a obtenir une image réaliste, mais vivante de la personne.
Une telle « création » de la personnalité, des sentiments et aspirations de la
personne aidera le personnel & mieux la comprendre. Ces éléments sont également
importants pour aider le personnel @ comprendre LEUR propre role (transfert) dans la
vie de ces personnes. Quel est leur vécu par rapport a leur travail avec le client ?
Comment le communiquent-ils aux clients et a leurs collégues ? Qutre le travail en
petits groupes, un élément important du module consiste en jeux de réles.

Les formateurs sont bien conscients qu'il existe d'autres approches permettant le
travail avec des personnes présentant un double diagnostic, et tentent d'inscrire la
théorie psycho-dynamique dans un contexte plus large. Cette mise en perspective
est particulierement importante dans le contexte d’'un travail en équipe et elle
apporte un éclairage sur les rdles joués par I'ensemble des professionnels
intervenant de fagon cruciale dans la création d'une vie de qualité pour les
personnes présentant des déficiences mentales et des problemes de santé mentale.
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PATHOANALYSE ET DOUBLE PATHOLOGIE

Johann de Groef

On peut interpréter le questionnement sur la « double pathologie » comme un
symptdme méme de la séparation entre les maladies mentales et les maladies
psychiques au cceur des sciences humaines vers la fin des années 1800. Le handicap
mental a fait 'objet d'une réflexion pédagogique. Les maladies psychiques ont fait
I'objet de la psychiatrie et de la psychologie clinique :

L'organisation des services se basant sur ces prémisses créait deux types de services
d'aide différents et séparés. Parallélement a ces deux filiéres d’aide le probleme de la
double pathologie se manifestait pour un certain groupe de personnes.

La théorie et la pratique ont une relation dialectique. Déterminant dans I'approche de
la double pathologie est quelle théorie et pratique peuvent saisir et comprendre ce
probléme ; c'est-a-dire comprendre cette problématique dans sa totalité et développer
une pratique cohérente et inclusive.

La théorie sur laquelle nous allons nous baser a été congue par le groupe de travail
de psychologie clinique de l'université de Louvain sous la direction de J. Schotte.
Dans ce contexte nous renvoyons a deux ouvrages :

e Jacques Schotte, Szondi avec Freud : Sur la voie d'une psychiatrie pulsionnelle.
Biblio. de pathoanalyse, Ed de Boeck, 1990, 215p.

» Jean Melon et Philippe Lekeuche, Dialectique des pulsions: Biblio. de
pathoanalyse Ed. De Boeck 19883, 270p.

La pathoanalyse essaie de cataloguer la souffrance humaine et psychique dans des
cadres anthropologiques en partant d’'un vaste cadre psychodynamique. Dans chaque
souffrance psychique se manifeste d’une maniére extréme et spécifique quelque
chose d'une thématique et problématique humaine générale (on renvoie ici au
principe de cristal de Freud).

Pour information, nous avons congu deux tableaux synoptiques ; dans le contexte
donné il n'est pas possible de préciser et de nuancer cette approche. Nous nous
limiterons & quatre grands groupes concernant les souffrances psychiques :

C : troubles relationnels, manie, dépression,

S . perversions,

P : névroses,

Sch : psychoses.

Les quatre groupes renvoient chacun & un sujet et un devoir fondamentalement
humain.
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I es 16 tendances ILes 8 facteurs Les 4-
Signes pulsionnelles [Pulsionnels [Vecteurs
h+ Ere aimé
EROS
- gimer L' Amour 5
Pulsion
B+ posséder l'objet THANATOS pexuelle
= s‘abandonner a l'objet Le désir d'objet
et faire la paix CAIN
e meurtre P
- Tuer et I'éthique ulsion
Hy+ exprimer le désir incestueux \ABEL aroxys-male
IL*inceste
hy- dissimuler le désir Et la
Incestueux Morale
k+ enrichir le moi par l'introjection A VOIR Sch
k- délester le moi par la négation L e sujet objectivé
Pulsion
P+ Elargir le moi par I'inflation IETRE du moi
Ip- rétrécir le mOl par la projection ILe sujet subjective
d+ chercher d'autres CHERCHER
IMaistrs Changer -
d- itendre le retour
¢ I'ancien plaisir Pulsion
M+ ¢activer la source du plaisir TROUVER de Contact
(S'ACCROCHER)
m- e détacher de la Continuer
ource de plaisir

Avec ceci on fait le passage d'une pensée diagnostique pure comprenant 4 catégories
separées de problématique/entité psychiatrique vers un cadre anthropologique
comprenant 4 catégories réunies dialectiquement qui illustrent chacune un
sujet/devoir fondamentalement humain. Ce sujet comprend la dynamique de base qui
réunit les dynamiques déja connues et les trongons structuraux dans un cadre
synthétique et dans une unité (Hegel).
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(narcissique phmaie) ICoincide avec doubla IComme lotalilé  |personne
Fobjel lle frére) [Objeciivés L
15 Probiéma de la Dialechque
ISEDUCTION ISADO-MASO-
CHIQUE
{perverse)
CHAMP TRANSGRESSIF Le sujel Lo maurims Le corps La deuxiéme [Scane
Kobjectal, oedipien) Kdésirant) esl idu tyran IComme parsonne Pnmilive
Distnct da e pére dela interdi’désiré Tu rle cont des
P Problame de la Dialectique 'objel {désiré) horda) la sujal parents)
LOI (HYSTERIQUE) nierpellé)
& linterdil
1 du désir
ICHAMP SUBJECTIF lLe sujal L a deslruction Le coms La premiére Caslrauon
narcissique secondaira) confronté 3 sol e sol IComme repré-  parsonna
sentallon (e NE
fsch mot comme le sujet
hénbier e 1a paraie)
du corps)

Pour notre sujet il est important que cette réflexion s'appuie sur un cadre
anthropologique pour d'un cbté comprendre les problématiques individuelles qui se
posent et pour développer d'un autre coté une pratique qui soit efficace pour toutes
les personnes. La double pathologie est en fait congue comme une forme spéciale de
la problématique fondamentalement humaine. Cela veut dire que le handicapé mental
rencontre les mémes problémes humains généraux et structuraux et s’exprime tout au
plus d'une maniére spéciale.

Ce cadre anthropologique fait que les différentes disciplines qui concourent ne
s'enfoncent pas dans des discours multidisciplinaires incohérents, mais qu'elles soient
réunies dans un cadre de pensée et de langue cormmuns afin d'offrir une possibilite de
« traduction » vers les différentes disciplines spécialisées. Aussi il est important que
toutes les personnes concernées - méme les personnes qui travaillent sur le terrain -
observent, contribuent & réfléchir (et a interpréter) sur la pratique a I'aide de ce cadre
de pensée. La compréhension et la réflexion augmentent ['efficacité des soi-disant
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« professionnels du terrain » et de l'autre coté elles font le lien entre une pratique
clinique et les gestionnaires des services (cadres décideurs)

Notre expérience des dix derniéres années a montré que les educateurs et
pedagogues qui utilisent cette méthodologie de pensée ont augmenté la portée de
leur travail avec toutes les consequences positives pour eux et pour leurs clients. Ce
cadre offre en effet un appui pour toutes les personnes concernées - n'importe leur
fonction, réle ou statut - et constitue ainsi aussi une « attitude » collective pour
Iinstitution. Ce cadre stimule la coordination et la cohérence de mesures
thérapeutiques par rapport aux clients/patients qui autrement, de par la complexité de
leur problématique, s’exprimeraient d’'une maniére inadaptée et témoigneraient d'une
résistance qui pourrait augmenter le danger que les deux circuits d'aide se renvoient
la responsabilité d’un service a 'autre, avec les suites que I'on connait pour les clients
qui se retrouvent "par terre, assis entre deux chaises (vides)".

Ce cadre offre aux clients la possibilité d’'une observation cohérente et d'une
interprétation a partir des données d’observation (sans la séparation en éléments de
comportement extérieurs et en éléments psychiques intérieurs). |l offre un cadre
clinique général et ne se fixe pas sur des syndromes isolés ou un pathoplastie
spéciale ; il n'édifie pas une pathoplastie specifique en une psychopathologie
spécifique.

Ce cadre est surtout trés compatible avec la réflexion thérapeutique familiale et
systématique qui place le client a juste titre dans un contexte familiale et systémique.
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Les contenus de formation n'ont pas encore été rédigés dans un livre de cours. Pour
le moment il existe un recueil de préparations comme suit :

a. 8 heures d'introduction théorique :
e introduction a lI'observation et a l'interprétation
e introduction générale au cadre patho-analytique
e introduction vectorielle : C - PetS - Sch
b. 16 heures de pratique :
a partir de cas pratiques issus de la vie quotidienne et amenes par les participants
o d'une par, le cadre sera utilisé comme instrument heuristique et ensuite une
diagnose synthétique sera élaborée.

. -d'autre part, a partir de ce cadre on cherchera un résumé afin d'interpréter
les possibilités et ies points de connexion dans la vie quotidienne.

c. 8 heures de travaux pratiques (réparties sur une longue période):
accompagnement de certains clients "problématiques".

91



Reference Material / Documentation de référence
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Useful Web Site addresses on Intellectual Disability and Mental
Health issues:

www.thenadd.org (National Association for Dual Diagnosis, US)

www.ug.edy.au (Queensland Centre for Intellectual & Developmental Disability)

www.fpld.org.uk (Foundation for People with Learning Disabilities)

www.inclusion-europe.orqg

www.estiacentre.org (The Estia Centre - a training, research and development
resource for those who support adults with learning disabilities and additional mental
health needs).

www.aamr.org (American Association on Mental retardation)

http.//www.blackwellpublishing.com (Journal of Intellectual Disability Research)

http.//www.iassid.org (International Association for the Scientific Study of Intellectual
Disability)

www.mhe-sme.org (Mental Health Europe)

www.ispn-psych.org (International Society of Psychiatric Mental Health Nursing)

www.schizophrenia.com

www.world-schizophrenia.org

www.bipolar.net

www.worldautism.org

www.alzheimer-europe.orq

www.learningdisabilities.org.uk

www.doh.qov.uk/vpst (Valuing People Support Team, UK Dept. of Health)

Sites en frangais /Sites in French :

www.ejmd-rehm.com (Revue Européenne du Handicap Mental)

www.unapei.org

http://perso.wanadoo.fr/maurice.villard/CV.htm

www.siwadam.com

http://iwww.psybermentor.ca

http://www.hug-

ge.ch/QuickPlace/devmental/Main.nsf/h Toc/33ad0a10105f3ff9c1256e4d002fb5b0/?
OpenDocument (Unité de Psychiatrie du développement mental- Recherche et
publications)
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