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1. Historique

Au début des années 80, la plupart des régions du monde se retrouvent devant un
nouveau défi & surmonter pour la santé individuelle et collective: le sida. Les
chercheurs et les intervenants de la santé mettent tout en oeuvre pour prévenir et
combattre I'épidémie causée par le VIH (virus de I'immunodéficience humaine).

Au Québec, des groupes se sont formés, d’une part afin d’éduquer la population
a l'importance d’'adopter des comportements préventifs, et, d'autre part, pour
supporter et aider les personnes vivant avec le VIH/sida. La tache n’est pas mince,
et l'action entreprise par ces différents organismes touche simultanément
différents volets: I'information, la responsabilisation, I'entraide, la guerre a la
discrimination, I'élaboration de réseaux de prise en charge et de soutien, le
logement, etc.

Par ailleurs, les besoins des personnes atteintes du sida sont multiples et
concernent différents domaines de leur vie. Les traitements médicaux liés aux
infections opportunistes, les changements dans leurs modes de vie aux niveaux
psychosocial et économique, la détresse morale face 4 une maladie dégénérative
ne sont que quelques unes des facettes de leur situation difficile. Le sida, dont
Iissue est fatale, touche de jeunes adultes qui sont, pour la plupart, déja
marginalisés et se retrouvent de plus en plus isolés.

La Maison d’Hérelle a été créée dans la perspective d’accueillir des personnes dont
I'état de santé exige une attention quotidienne et qui ont 2 la fois besoin d’un lieu
ou l'intimité est possible.

La Corporation Félix-Hubert d’Hérelle est un organisme sans but lucratif créé grace
a l'initiative du Ministére de la Santé et des Services Sociaux, de la Ville de
Montréal et de Centraide.

Souhaitant répondre a un besoin de plus en plus urgent dans la région de Montréal:
I'hébergement pour les personnes atteintes du sida, un appel d’offre est lancé dans
les journaux en février 1988 par ces trois partenaires. Cing groupes intéressés par
la problématique présentent des projets en prévision de la création d’une ressource
résidentielle pour personnes en perte d’autonomie. Deux d’entre eux, le C-SAM
(Comité Sida-aide-Montréal) et la Salamandre, sont invités a présenter un projet
commun. Celui-ci est approuvé en septembre 1988 et prendra le nom de Maison
d’Hérelle.

Nous devons I'existence de la Maison d’Hérelle 3 un travail d’équipe auquel ont
collaboré plusieurs personnes atteintes, ainsi que des personnes et des organismes
déja engagés dans la lutte contre le sida. La résidence, qui peut accueillir une



douzaine de personnes, est située en plein coeur de Montréal, dans un quartier a
la fois urbain et paisible. Les lieux ont 6&té aménagés selon un concept
architectural qui favorise a la fois une vie communautaire et privée. :

Depuis le mois de mai 1990, la Maison d’Hérelle accueille des personnes vivant
avec le sida et atteintes d'affections reliées au VIH. La vocation de la Maison
d'Hérelle est d'offrir un lieu de résidence aux personnes en perte d’autonomie
physique, psychologique et sociale. Elle se situe entre le réseau de support naturel
de la personne atteinte et les soins de traitement plus actifs en milieu hospitalier.

La Maison d’'Hérelle est un projet démonstratif visant a développer un modele
d’intervention adapté aux personnes atteintes en contexte d’hébergement. Elle
dégage et évalue une approche de la personne ol les soins et les services
permettent d'assurer une meilleure qualité de vie a sa clientéle. Elle est aussi
appelée a assumer des fonctions de conseil et de support auprés d’organismes a
vocation similaire. Ce caractére démonstratif implique que nous prenions en
considération, dans I'orientation et la formulation de nos objectifs, les multiples
composantes de la problématique de I'hébergement pour les personnes vivant avec
le VIH/sida.

Notre propos est donc de créer une ressource ou les différents besoins de notre
clientéle peuvent étre satisfaits, et au sein de laquelle, une réflexion est suscitée
sur I'approche qui puisse le mieux répondre aux besoins identifiés. En ce sens,
différents projets de recherche, relatifs aux diverses facettes de I'intervention, y
sont menés chaque année.

Les objectifs de la Maison d’'Hérelle sont:

1. suppléer a la désorganisation du cadre de vie naturel en offrant un lieu
d’hébergement adapté a la personne atteinte;

2. procurer des soins et des services sur les plans physique, psychosocial et
moral dans un environnement participatif et d’entraide;

3. stimuler et maintenir I'autonomie en favorisant un role actif de Ia personne
dans les choix que requiert son état;

4. permettre aux familles naturelles ou aux familles d’accueil de bénéficier d’un
lieu de répit et de support;

5. favoriser la présence et I'engagement de la famille, des proches et du milieu:

6. servir de lieu de démonstration et de soutien auprés de ressources analogues
et stimuler la concertation entre les différentes maisons d’hébergement.
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2. Clientéle

Les tableaux suivants illustrent les caractéristiques et I’'évolution de la clientéle

hébergée. Plus d’une centaine de personnes ont vécu 3 la Maison d’'Hérelle,
jusqu’a ce jour.

Les données pour les années 1990 - 1991 et 1991 - 1992 avaient été compilées
simultanément. Elles ne sont pas reprises ici, mais la derniére colonne, réservée
aux cing années (1990 - 1995), nous permet de déduire quel était le portrait de la
clientéle au cours de ces deux premidres années.
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10%

AGE

13%

[ Entre 25 et 20 ans
B Entre 30 et 34 ans
B Entre 35et 39 ans
Entre 40 et 44 ans

Entre 45 et 49 ans
50 ans et plus

SEXE

6%

94%

] Hommes

M Femmes

ORIENTATION SEXUELLE DECLAREE

13%

[J Homosexuels
M Hétérosexuels
M Bisexuels

Inconnue




B

DUREE DE SEJOUR

5% 2%

] Moins d'un mois
I Entre 1 et 3 mois
M Entre 3 et 6 mois

Entre 6 mois et 1 an

24% Plus d'un an
Plus de deux ans
21%
RAISON DU DEPART
7% 2%
[ Déces
M Retour a domicile
B Autre ressource
17% Hospitalisation
Départ sans avis
TYPE D'HEBERGEMENT LIEU DU DECES
259 15%
[J Résidence C] Maison
H Transition d'Hérelle
8% .
67% I Dépannage B Hopital
85%
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Evolution de la clientéle

L'observation des données recueillies aux dossiers des résidents, nous améne 3
tirer quelques conclusions. '

AGE A L'ADMISSION
On note que la majorité de la cIien_téle est agée entre 30 et 44 ans: plus de 62 %.

SEXE

Depuis son ouverture, en mai 1990, la Maison d’Hérelle a accueilli une grande
majorité d’hommes: prés de 95 % en cinqg ans.

TYPE D'HEBERGEMENT

Au cours des deux premiéres années d’ouverture de la Maison d’'Hérelle, 9
demandes d’admission concernaient le programme de transition {(moyen séjour).
C’est-a-dire que ces 9 personnes souhaitaient vivre temporairement a la Maison
d'Hérelle, aprés un séjour & I'hépital ou une aggravation de symptémes, et
retourner & domicile suite a cette période de stabilisation. Au cours des trois
derniéres années, aucune demande n’a été adressée 4 la Maison d’Hérelle pour ce
type de séjour. Depuis deux ans, prés de 66 % des résidents se sont établis de
fagon définitive a la Maison d’Hérelle (résidence) et 33 % des résidents ont été
admis pour un court séjour, en dépannage.

La Maison d’Hérelle est la seule ressource d’hébergement qui offre un lit de répit
pour répondre a diverses situations de crise qui se manifestent de plus en plus
frequemment chez notre clientéle, telles I'épuisement du réseau naturel de support,
I'apparition de symptémes plus aigus, un besoin de support suite & une tentative
de suicide.

HOSPITALISATIONS DURANT LE SEJOUR

Malgré une prolongation marquée de la phase terminale, I'augmentation des
troubles liés a une atteinte neurologique (confusion, convulsions, situations de
crise, etc.) et I|'apparition de nouveaux symptémes (cytomégalovirus,
mycobactérium avium, cryptococce, toxoplasmose), les résidents sont rarement
hospitalisés durant leur séjour a la Maison d’Hérelle. Ces conditions impliquent une
organisation de l'intervention qui différe de celle des premiéres années; par
exemple, nous prévoyons fréquemment la présence d'un accompagnateur auprés
d’un résident, 24 heures par jour, pendant une période de crise. La tache de
travail devient de plus en plus complexe pour I'équipe qui doit développer un mode

d’intervention adapté aux situations nouvelles. ' ‘
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