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Mot de |a directrice générale

L3 ouijlya Vie, rien nest fixe

Cette page, Gui m'est accordée au début d’un rapport anhuel, suscite
toyjours chez moi une certaine herVosite, puisque je dois Vous
résumer en guelques mots les grandes lignes d'une année complete de
viet IMais Voila, jaime les deéfis de ce genre!

pDabord les bonnes nouvelles! Seulement quatre personnes Sont
gecedees cette annee, par rapport 3 dix-huit, [année precédente!
Cest un pas extraordinaire Vers une espérance de vie plus lonsue et
tant souparcee.

L'accueil des résidents se £ait maintenant, pour presque tous, sur une
base «transitoire», puisque avec [arrivée des nouvelles thérapies et
limpact du milieu de vie Ggu'offre (3 [Vaisonh, hous Sommes témoins
dameéliorations importantes de leur état de santeé, méme [orsque
refereés en phase tres avancee de 3 maladie. Cette houvelle réalité
nous amene dans une ere dexpérimentation du «retour a domicile»
pour plusieurs.

Les moins bonnes nouvelles sont que le VIH touche un grand hombre
de personnes qui vivent dautres diFFicultes multiples, telles : [a
maladie mentale, [Ttihérance, [3 tOXiComanie et parfois Uh passé
criminel. (Ces problematiques, tout en nous poussant a regarder hos
peurs et nos préjuges, hous ont £orces a cerher plus Clairement (3
mission de [a IVaison... et [es limites du soutien dans [a Communaute.

Ces houveaux besoins qui surgissent avec le VIH-sida, ont bouleversé
nos pratiques et nos Vieilles Fagons de faire. ]I hous a fallu bien des
moments de réeflexion et de remises en question, au hiveau de
l'équipe, des bénevoles, du conseil dadministration et de notre
regroupement provincial.



Il mapparait Clair touterois que ['hébergement demeure plus qu'une
problématique reliee au VIH. 1l sa8it d'une réalité dordre social
aussl, gui implique des conditions telles gue 13 pauvrete, le mahque de
jogis décents, [immigration et [isolement; d’ou [importance de [a
concertation : defi de taille gue hous tentons de relever au quotidien.

Pour ajouter aux moins bonnes nouvelles, les subventions et les dons
gcecordes 3 13 cause adu sida sont de plus en plus difficiles dacces...
de 13 hotre effort CollectiF 8 mieux structurer 13 recherche de Fonds;
et, pour Mma part, 4 devenir une houvelle abonnée aux revues
Commerce et Affaires/

Je he peux terminer sans redire mon admiration pour tous ceux et
celles qui luttent pour leur vie et remercier mes collegues de traVvall,
les bénévoles et [es membres du conseil dadministration Gui croient
en ce que hous pouvons accomplir ensemble et gui me soutienhent.

On dit que |3 Vie est plus forte que 3 mort, mais gue [amour est plus
fort gue [a Vie... je e Crois sincérement, puisque jai le privilege d'étre
parmi des gens qui (e meteent en action.

Merci et bonne lecture.

Michele Blanchard



Témoighage d’un résident

Jn traVvail dajustements 3 plein temps

Mon arrivée a 13 Maison dHerelle he se £it pas sans douleurs. (Jh an
de réeflexions mijotait en moi avant de faire le grand saut. /Mais gue
de decisions 3 prendre en un s/ court [aps de temps dont jai dd
effrectuer e transfert duraht ma convalescence! Jois-je conserver
ou quitter mon appartement? Que feralje de toutes les choses qu/
mentourent? [esquelles dois-je conserver, entreposer ou amener
gvec moi? De quoi dois-ie me libérer 3 tout jamais? A toutjomais? ED
es-tu certain? Plein de questions et souvent sans reponse!

Chose certaine, ma decision damenager ici était Claire. Aprés de
multiples problémes de santé et d'hospitalisations, mon besoin en était
devenu evident. [’introquction 3 3 Maison sest trés bien passee, 3
tel point que je me Suis demandeé pourguoi je h'avais pas £art le grand
saut avant awjourdpui. [accueil trés chaleureux des gens dici 3
dHerelle (cant au hiveau des intervenants que des residents eux-
mémes) fut Formidable, mais il ne £allait pas me demander de retenir
tous ces homs! Ce Fut tres drdle au debut de cotoyer des gens Gqus
ViVaient des problémes de santé Similaires aux miens. Je h'étais pas
habitué a parfer avec des gens Vivant la méme problématique. EnfFin!
Je n'ai pas e fardeau aavoir 3 expliguer ce Gue je ressens d tous et
chacun. Jis me comprennent!

La Vvie, ici 3 dHerelle, nest pas toujours évidente. Ebh plus d'avoir 3
combattre ce fameux Virus Gui est hotre prinCipal lien 8 tous ici, hous
aevons, hous, les residents, intervenants et bénévoles, composer avec
tout ce qui 'entoure. Taht au hiveau de ['environhement physigue,
social, moral, psychologique... ]I faut Vite apprendre & Vivre en
Communauté et [aisser de coté plusieurs de nos habitudes de «vieux
gargon» demeurant seul. ]I fout apprendre aussi 3 composer avec [es
problémes de santé de chacun. Celd h'est pas toujours Facile de Voir



quelgu’uh tomber malade, étre hospitalisé et parFois decéder. Notre
santé precaire, [ Crainte de nhotre propre mort et [3 Vision de
descendre une autre marche de lescalier de |3 perte dautonomie
hous rend plus VUIhérables dans ces moments peu joyeux!

I/ he Faut pas hegliger le £ait daVoir 3 Composer avec une clientéle de
moins en moins homogene. Jci, on retrouve toutes [es orientations
sexuelles, differentes Classes socigles, des groupes diage Varies et de
multiples problématiques de santé. Je h'étais pas du tout préparé 3
Composer gvec toute cette pahoplie ae combinaisons!

Il 8 fallu beaucoup deénergie, de temps, de patience et de
comprépension afin dabaisser certaines barrieres et préjuges envers
les autres. [Et [3-dessus, jetais presque en traih d'omettre le fait
daVoir 3 composer gvec [e Caractére de Chacun et [es mesures parfois
drastiques mais hecessaires que 3 /Vaison doit appliquer afin de
régler des problémes sérieux. e plus, le départ de plus en plus
fréqguent sur (3 route de [autonomie de certains ouvre [3 porte 3
|arrivée de nouveaux residents Gui hous oblige encore une fois 3
effFectuer un giustement dans hotre vie communautaire!/ Quf’ Cest
un travail 3 plein temps!

Ce qui fut merveilleux pour moi fut de decouvrir uh amant parmi les
réesidents de 3 IMaison. [,0ip derriére était ma pensee de rencontrer
un jour un nhouvel amant. [Dans un certain sens, jen avals £ait mon
aeuil. Au Fait, comment aime-t-on? Comment devons-nous partager
notre vie? [ aije déja suz Je ne me souviens plus/ (Ca fait tellement
jongtemps! [aissons e bateau suivre [e courant de [a riviere. Ob
verra bien ou €a hous menera!

Et ma santé bordel! Quen est-elle? Ou en est rendue mon évolution
dans mon séjour 3 dHerelle? Suisje en train de negliger mon propre
moi? S.V.P. remettez-moi 3 ['ordre!



Ghislain Bélanger



Témoignhage d’une intervenante

« TU es bienh plus £rahd gue tu he penses »

Il Y 8 déja six ans que je suis intervenante a la IMaison dHérelle et jai
encore du mal 8 parler Vraiment de mon traVall. Dabord parce que $a
nature change et eVolue au §ré des transformations Gui Caracterisent
les symptomes et les traitements du sida et surtout parce que cest
toyjours diffFicile dexpliquer ce quon £ait prinCipalement avec son
CaEUr, plutot guavec sa téte ou ses mains...

Travailler 3 Ia IMaison dHeérelle, Cest d'abord, pour moi, une guestion
de cacur en effet. (Cest le choix duh milieu de Vie ou chague
rencontre est [0Cccasion daller encore plus [0ih dans [d confiance et
aans [a reconnaissance des forces ae lautre. pes forces et des
faiblesses...de tout ce qui fait uh étre humain a un certain moment
de son parcours: de tout ce quon aime chez [autre et ge tout ce
qu'on aime moins.

Et aimer, je le Crois profondément, he vVeut surtout pas dire tout £aire
ou faire nimporte quoi. (Cest plutlt, par exemple, étre disponible
S$aNs prendre toute |3 place; étre présent sans écre toyjours [a; dider
et non pas Vouloir tout régler. (C'est comprendre et accepter ses
propres limites en méme temps que celles de l'autre, cest Ui [aisser e
droit d ses Choix dans le respect des libertés de tous. C'est étre dur
parfois... et souvent plus dur avec ceux quon aime, justement,
quavec ceux gui hous 3/ssent indifFerents!

C’est porter, sur [autre et sur soi-méme, le méme regard. [ucide et
tendre. EXigeant et Confiant. Tranguille et volontaire. Ce resard-a
qui die, riche de toute ['humilité du monde : «Tu es bien plus grand
que tu ne penses».



penyse [avisueur
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1. ({Jn portrait de |a Clientéle

Criteres d’admission

Peut étre admise 3 la Maison d’Hérelle, toute personne Vivant avec |e
V1H-sida, en perte d’autonomie physiqgue ou psychologique, ayant des
besoins d’hébergement et de soutien, et Ce, sans disCrimination. [a
problématique majeure doit cependant étre directement reliée au
VIH-sida.

Criteres spécifigues :

. he plus étre en mesure, seul ou avec laide de son entourage, de
satisfaire ses besoins et de Vivre dans son milieu haturel;

. he pas avoir acces a SUfFisamment de serviCces pour pouvoir
demeurer § domicile;

. hécessiter un lieu d’hébergement adapte;

. Sengager 3 respecter |les régles de partiCipation et de Vie collective.

Les pages qui suivent présentent :

. unheVvue densemble de I'évolution de |a Clientéle;

. un tableau des données statistiques du profil des résidents
hébergés au cours des deux derniéres années (1998 — 1999 et 1997 —
1998) et des données cumulatives recueillies depuis 'ouverture de
[@ ressource (1990 — 1999);

. un tableau des données relatives aux demandes d’admission;

. uhe compilation des services offerts aux proches (Conjoint, famille,
amis) des résidents.
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Evolution de |3 Clientéle

L’'observation des données recueillies aux dossiers des résidents entre
1990 et 1999, hOUS amene 3 tirer quelques conclusions.

Nombre de résidents

Depuis 'ouverture de la Maison d’Heérelle, en mai 1990, hous avons
accueilli 221 résidents. Cette année, 35 personnes y ont résidé, dont 5
ont été admises a une seconde reprise. Sur ces ¢0 admissions, 26 ont
eu lieu cette année. [ ’admission des 1¢ autres est antérieure au 1%
avril 1998.

Depuis le 5 décembre 1996, la Maison d’Hérelle peut accueillir 17
personnes : 16 |itS sont alloués aux personnes qui viennent séjourner
pour des besoins de soins palliatifs ou de transition et 1 |it est réservé
aux personnes en besoin de dépannhage (Court séjour).

Age 3 'admission

Depuis 9 ans, la moyenne d’age est relativement stable : autour de 40
ans. [La majorité (62 %), se situe entre 30 et ¢5 ans.

Cexe

Depuis son ouverture, la Maison d’Hérelle a accueilli uhe grande
majorité d’hommes : prés de 90 %, en 9 ans. Cette année, 23 % de
notre Clientéle était composée de femmes. Ce hombre augmente la
moyenne de la Clientéle féminine.

Orientation sexuelle

Entre 1990 et 1997, moins de 12 % de nhotre Clientele était d’orientation
hétérosexuelle, et ce, de £aGon relativement constante tout au (ong
des 7 premieres années. [ ahhée derniere, oh en comptait 32 % et
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cette année, 5¢ %. TPour |a premiére £ois en 9 ans, le hombre des
personnes § orientation hétérosexuelle est supérieur au hombre de
personnes homosexuelles. Ces houvelles données sont un des aspects
qui CaracCtérisent |e Changement majeur observé cette année chez les
personnes hébergeées.

TYpe d’hébergement

[’année derniéere, 2¢ résidents sur 46, Soit plus de 52 %, Suivaient, sur
une base réguliere, une thérapie antirétrovirale. Ce nombre a
hettement aqugmenté, dahs uhe proportion de 77 %, Soit 27 résidents
sur 35. Cette réalité nouvelle a un impacCt direct sur |es besoins de |a
Clientéle. Déja, 'année derniére, nhous avions plusieurs indices qui
nous permettaient d’entrevoir une évolution majeure dans le type de
services 3 Offrir. [’évidence S’est maintenant manifestée et nous
avons dl redéfinir nos programmes de séjour et |es services qui Y sont
rattachés. [.e second Chapitre : une nouvelle réalité... de nouvelles
réponses (page 27) décrit nos prinCipaux ajustements.

Les résidents qui séjournent en transition sont de plus en plus
hombreux :

. O eéenhtre 1992 et 1997;
. 5année derniére;
. 11 Ccette ahnée.

Par ailleurs, 5 personnes ayant été admises en soins palliatifs, cette
année et 'ahnée derniere, sont finalement retournées a domicile.

Raison du départ

Deux observations majeures nhous amenent encore une f£ois a
constater |a transformation radiCale de notre Clientéle :

. 77 % des résidents sont retournés Vivre 3 domicile, alors que |a
moyenne des années précédentes était de 2¢ %;
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. il n’Y aeu que ¢ déces, soit 15 % des résidents, en Comparaison avec
63 %, aU Cours des anhnées anterieures.

Durée de séjour

La durée moyenne de séjour a été de 7,5 mois. Celle-Ci est supérieure
a la moyenne globale des 8 premieres années. Ce nombre sexpliqgue
par une situation exceptionnelle : un resident a quitté la Maison
d’Hérelle apres le plus long séjour depuis 'ouverture de la ressource,
SOit ¢ ans et 8 mois. Aprés un |ong rétablissement (sanhs thérapie
antirétrovirale), I'état de santé de Ce résident s’est stabilisé et il g été
en mesure de retourner Vivre 3 domicile.

Taux d’occupatioh

$0ins palliatifs et transition dépannage
nombre de jours d'occupation 5 »7 nombre de jours d'occupation 241
capacit é totale (16 lits X365 jours) 5840 capacitétotale (1lit X365 jours) 365
Pourcent age d'occupat ion 88% pourcent age d'occupat ion 66%

Problématiques associées

VoiCi les cChahgements hotés :

Augmentation mineure Augmentation majeure
Zoha encéphalopathies
troubles de comportement candidoses

hépatites toxiComanie (depuis 2 ans)

[’augmentation de la Clientéle toxicomane depuis les deux derniéres
ahnées est un autre élément déterminant dans les Changements
observés : 50 % des résidents sont touchés par cette problématique.
Notonhs, par ailleurs, qUil est souvent diffiCile de distihguer Si
certains symptdmes sont |iés @ une atteinte neurologique ou a des
troubles de santé mentale.
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En résumé

VOICi les faits marquants qui illustrent e nouveau portrait de la
Clientéle :

. Uhe augmentation de la Clientele féminine;

. unhe augmentation majeure de |a clientele hétérosexuelle;

. la transition comme type de séjour prinCipal et uh hombre Croissant
de personhes retournant Vivre 3§ domicCile (organhisation de
nouveaux services de retour 3 domicile et de suivi post-départ);

. une diminution radicale du hombre de déces;

. Uhe augmentation sighificative de la Clientele toxicomane (depuis 2
ans).

Le chapitre 2 (page 27) décrit ce que nous avons dl ajuster face a

ces constats.

Mireille Falardeau
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Profil des résidents hébergés

A

Age

a l'admission

1998-1999

Moins de 18 ans 0
Entre 18 et 24 ans 0
Entre25 et 29 ans 1
Entre30 et 34 ans 6
Entre35 et 39 ans 8
Entre40 et 44 ans 3
Entre45 et 49 ans 4
50 ans et plus 4
Total 26

Moyenne d'age 416

16

%

0.0%
0.0%
3.8%
23.2%
30.8%
115%
5.4%
5.4%

1997-1998

OO W| k| R]|O

w
=

42.6

%

0.0%
3.2%
3.2%
9.7%
29.0%
©.4%
9.4%
6.2

1990-1999

21

40

50

40

34

25

21

39.7

%

0.0%
0.5%
10.0%
D.0%
23.7%
©.0%
6.2
18%



1998-1999
Hommes 20
Femmes 6
Tot al 26

%

76.9%
23.%%

1997-1998

26

5

31

%

83.9%
6.2

1990-1999

189

22

21

%

89.6%
10.4%

Note: Parmi les hommes, une personne avait une identité sexuelle féminine,

en processus de trahssexualisation.
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QOrientation sexuelle décClarée

1998-1999
Homosexuels 10
Hét érosexudls u
Bisexuds 2
Inconnue 0
Tot al 26
Vie familiale
1998-1999
Sans enfant 5
Avec enfant (s) il
Tot al 26

18

%

38.5%
53.8%
7.7%
0.0%

%

57.7%
42.3%

1997-1998

w(n| BB

1997-1998

24

7

31

%

516%
32.3%
6.5%
9.7%

%

77.4%
22.6%

1990-1999

i

42

24

28

21

1990-1999

66

45

21

%

55.5%
©.9%
114%
B.3%

%

78.7%
213%



Nationalité d’origine

1998-1999 % 1997-1998 % 1990-1999 %
Canadienne 22 | 84.6% 25 | 80.6% 188 89.%%6
Hait ienne 1 3.8% 2 6.5% 0] 4.7%
Autres 3 115% 4 2.9% B 6.2%
Total 26 31 211
Note : Autres (1990 3 1999): Chilienne (3); FranCaise (2); Grecque (2);

Nicaraguayenne (1); Roumaine (1); Allemande (2); Portugaise (2);
Indienne (1); Cubaihe (2).

[Langue maternelle

1998-1999 % 1997-1998 % 1990-1999 %

Francais 22 84.6% 20 64.5% B2 76.8%
Anglais 0 0.0% 6 9.4% 28 B.3%
Qréole 1 3.8% 2 6.5% 0] 4.7%
Espagnol 2 1.7% 0 0.0% 5 24%
Autres 1 3.8% 3 9.7% 6 28%
Tot al 26 31 21

Note : Autres (1990 - 1999): GreC (2); Roumain (2); Allemand (2);

Portugais (1); Punjabi (2).

Ressources financiéres 3 'admission
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1998-1999
Sécurit é du revenu 7
Assurance salaire 2
RRQ. (Rentes du Québec) 3
Assurance emploi 1
CSS.T. 0
REER 0
Aucun revenu 3
Ressources inconnues 0
Tot al 26

TYpe d’hébergement

1998-1999
Soins palliatifs 7
Transition n
Dépannage 8
Tot al 26

%

65.4%
7.7%
115%
3.8%
0.0%
0.0%
115%
0.0%

%

26.9%
42.3%
30.8%

1997-1998

INIFIN Fol K= N NN F YIS

N
(o]

1997-1998

B|lo| B

Hospitalisation(s) durant |e séjour

20

%

58.6%
6.9%
B.8%
3.4%
0.0%
0.0%
3.4%
B.8%

%

516%
6.2
32.3%

1990-1999

25

B~ BY

1990-1999

25

25

61

21

%

59.2%
7.5%
10.4%
3.8%

0.5%
0.5%
3.3%
4.7%

59.2%
18%
28.9%



(3 partir de cette rubrique, les données concernent |es résidents ayant

terminé leur séjour)

1998-1999
Aucune i
Une 7
Deux 2
Trois 0
Quatre et plus 0
Tot al 26

%

65.4%
26.9%
7.7%
0.0%
0.0%

1997-1998

28

N

N

33

%

84.8%
3.0%
6.2%
6.2%
0.0%

1990-1999

%

70.0%
20.0%
8.0%
15%
0.5%
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TRaison du départ

1998-1999
Décés 4
Ret our a domicile 20
Autreressource 2
Hospit alisat ion 0
Départ sans avis 0
Tot al 26
Lieu du deces
1998-1999

Maison d'Hérelle 3

Hopit al 1

Tot al 4

Moyenne d'age
au déces 45

22

%

5.4%
76.9%
7.7%
0.0%
0.0%

%

75.0%
25.0%

1997-1998

olo|v BB

1997-1998

o

42.7

%

54.5%
39.4%
6.2%
0.0%
0.0%

%

100%
0%

1990-1999

13
61
7
7
2

200

1990-1999

00

®

40.6

%

56.5%
30.5%
8.5%
3.5%
10%

%

88.5%
115%



Dureée de séjour

1998-1999
Moins d'un mois 8
Entreun et trois mois 2
Entretrois et six mois 6
Entre six mois et un an 6
Plus d'un an 2
Plus de deux ans 2
Tot al 26
Moyenne (en mois) 7.50

%

30.8%
1.7%
23.%
23.%%
7.7%
1.1%

1997-1998

w
w| Pl |9N[CR

3.30

Durée moyenne de séjour par programme

%

33.3%
27.3%
212%
5.2%
3.0%
0.0%

1998 - 1999
Soins palliatifs 12,5 mois
Transition 7,6 mois
Dépannage 25 jours

1990-1999

73

40

44

25

B

5

200

4.80

%

36.5%
20.0%
22.0%
2.5%
6.5%
2.5%
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Problématiques associées

1998-1999

Nombre t ot al de résident s:

35

Candidose

Qrypt ococcose

Cyt omégalovirus (CM.V)

Démence (att eint e cognit ive)

Dépression

Encéphalopat hie / leucoencéphalopat hie

Hépatite
Herpés

Infect ion bact érienne récidivant e

Lymphome

Mycobact ériose (MA.l./ MA.C)

Paralysie

Pneumonie a P. carinii

Pneumonie bact érienne

Sarcome de Kaposi

Syndrome d'émaciation a VIH (cachexie)

Toxicomanie

Toxoplasmose

Troubles de comport ement

Troubles de sant é ment ale

Tuberculose pulmonaire

Zona

~jola|s|o|B|lw|o|lw|RB|r|w|o[da|o|Blvw| | ~|D

Note : Autre (1998 - 1999): Cancer du col de 'utérus (1)

%

57.%
29%
14%
29%
20.0%
45.7%
22.9%
14%
5.7%
0.0%
8.6%
2.9%
34.3%
8.6%
U.3%
8.6%
45.7%
U.3%
14%
U.3%
0.0%
20.0%

1997-1998
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%

43.5%
2.2%
7.4%
6.5%

28.3%
26.2%%
217%
1B3.0%
2.2%
8.7%
6.5%
6.5%

34.8%
6.5%
7.4%
1B3.0%

50.0%
5.2%
0.9%
217%
2.2%
13.0%

1996-1997
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%

23.5%
0.0%
76%
5.9%
7.6%

32.4%

26.5%
44.%%6
8.8%
U.7%
U.7%
5.9%

35.3%
0.0%
23.5%
U.7%

38.2%
18%
5.9%

38.2%
5.9%
U.7%

Les problématiques associées représentent |e portrait anhuel de la Clientéle.
Les données sont releveées g partir des hotes insCrites par un meédecin dans
les dossiers de tous les résidents ayant VEcuU 3 la Maison d'Hérelle au cours

de chaque année indiquée.
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Demandes d’admission
adressées a la Maison d’Herelle

Admissions 26 46 .4%
Admissions enattente 7 2.5%
Décés avant I'admission 1 18%
Admissions - aut re ressource © 214%
Abandon de la demande 6 10.7%
Demande refusée 4 1.%%

Tot al 56
Note: environ une Cihquantaine dautres demandes ont été

adressées 3 la Maison d’Hérelle de facon informelle (demandes
d’information sur |es services en ressource d’hébergement, sur
les Criteres d’admission, etcC.)
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Le soutien aux proches des résidents

service personnes heures
sout ien psychologique 69 213
informat ion sur I'évolut ion de la maladie 68 89
services de sout ien socio-économiques © 54
consells sur les soins B 28
sout ien juridico-légal 7 27
approches alt ernat ives de sant & 7 8
rencont re avec le medecin 6 4
sout ien spirit uel et suivi post -déces 3 5

Autres services offerts :

8 réunions de familles, de proches et de groupes de communautés
culturelles ont eu lieu cette année, par besoin dinformation sur
révolution de [létat de santé dunh résident, pour du soutien

psychologique, pour connaitre |es services Offerts a la Maison
d’Hérelle, pour une cérémonie funéraire ou encore, pour de l'aide 3

'organisation des services de soutien de retour § domicile.

Tous les petits moments autour d’un Café, au Ssalon et [es hombreux
repas Servis aux Vvisiteurs : Ce soutien qui, de facon informelle, au

quotidien, fait une différence.
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2. {Jhe houvelle réalité...
de nouvelles réponses

(Jne réflexion entre hous

Des miracles... 3 organiser

Année-Charniére, pourrait-on dire de cette derniere année que vient
de franchir la Maison d’Hérelle. Tout le monde sait bien que la mise
au point de nouvelles thérapies a considérablement transformé le
visage du Sida; mais Ce que les gens Conhnhaissent moins bienh, Cest
toute |3 réorganisation qu’il a fallu déployer a la Maison pour prendre
le tournant. Bien s(r, il reste encore beaucoup 3 accomplir, Mais Ia
derniére année marque en quelgque sorte un nouveau départ.

Nouveau départ qui S’insCrit g la fois dans une profonde continhuite
historigue en méme temps que dans une rupture a assumer. En effet,
la Maison a toujours voulu constituer un lieu d’accompaghement des
personnes Vivant avec e VIH et |3 git précisément la continuité du
projet de |a Maison. [a rupture vient de ce que |e terminus de cet
accompagnhement n’est plus inéluctablement [a mort, mais une vie qu’il
faut se réapproprier.

A la Maison d’Hérelle, on n’a pas fini, en fait, d’explorer et de
construire une intervention qui Se pose Comme aCCompaghement
d’'une personne aux prises aveC uhe Souffrance qui se manifeste
travers les difficultés et |es problemes quelle rencontre.
Accompagher, C’est tenter de construire un pont avec l'autre pour (Ui
signifier |a reconnaissance a laquelle il a droit. [,a tache n’est pas
mince, tant |e rapport 3 lautre a pu étre source de honte et de
blessure, de dévalorisation et d’absence de reconnaissance. 1l faut en
quelgue sorte reconstruire un socCial qui est venu ébrécher l'image de
soi. Accompagner, C’est alors établir un sighe de reconnaissance pour
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permettre 3 'autre de regagner sa place dans une socCiété qui h’a pas
toujours su lui montrer sa Valeur. [e résultat n’est pas toujours 13,
tant 'écorchure est profonde et tant nos faiblesses, nos peurs et hos
petitesses sont nombreuses. Mais n’empéche, e golt d’apprendre et
de se transformer est |a.

Ainsi se poursuivent les «soins palliatifs» a la Maison d’Heérelle. En
effet, plus quuh faire et uh Ssavoir-faire, |es soins palliatifs
correspondent 3 un étre-ld et un savoir-étre. Plus que dans une
techhique bien impuissante |orsquelle n’est pas soutenhue par un
travail relationnel et symbolique, les soins palliatifs SenraCinent
d’abord dans une maniére d’étre et un état desprit. (Cest cette
fmaniére d’étre qui cherche ainsi § Sajuster 3 des résidents qui ont
beaucoup change.

Pour s’accomplir, toute maniére d’étre requiert toutefois des moyens,
des instruments de traVail, des perspectives pratiques gui viennent |ui
donner forme. Et Cest § Ce hiveau que le travail en équipe et en
planhification s’est davantage fait sentir durant 'année. Tandis que le
comité de planification s’est donné comme objecCtif de soutenir
intervention, l'équipe a été amenée a se pencher et a discuter
régulierement au cours de ses réunions des propositions qui
émanaient du comite.

C’est ainsi que les programmes de la Maison ont été redéfinis de
maniere a préciser les lignes directrices qui doivent orienter
intervention. Du coup, l1a Maison a Cchoisi également d’affecter a
Chaque résident un intervenant secondaire pour assister 'intervenant
prinCipal. [L’intervenant prinCipal est responsable du plan
d’accompaghement, tandis que lintervenant secondaire agit comme
soutien et comme remplaCant au besoin. Chaque intervenant
prinCipal assure le suivi régulier des résidents dont il a la
responsabilité et il est invité § procéder a une évaluation réguliére de
la situation du résident pour transmettre a I'équipe et préciser ses
attentes a3 I'égard de celle-Ci. AFfin dassurer une meilleure
conhnaissance du résident et un accompaghement plus adéquat, la
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Maisonh @ mis au point un «tableau de bord» ol sont Circonscrites |es
grandes lignes des éléments qui peuvent assurer une meilleure
intervention et une meilleure évaluation.

Un souci de plus grande rigueur alliée a la souplesse indispensable a
lintervention guide Ce renouvellement des pratiques de la Maison.
Ce soucCi n’a pas été sans effet sur |es plans d’accompagnhement qui
refletent également un profond Changement de Cap. TFihalement,
trahsformation du Sida oblige, il a fallu mettre au point unh suivi post-
départ pour |e programme de transition. 1,3 hon plus, le travail n’a pas
manqué et les discussions auront été nombreuses. Au bout du
compte, ['équipe commence ainsi @ mieux maitriser 'expérience quelle
acquiert.

Tout Ce qui précede est, en fait, bien trop sommaire pour décrire une
année riche en travail, en réflexion, en réorganisation, en tension...

Etil reste, et restera toujours, encore beaucoup a faire pour parvenir
a étre ce que nous désirons.

Gilbert Renaud

Notre roje se trahsforme

Suite aux Chanhgements constatés chez la Clientéle du milieu
d’hébergement communautaire sida, hous gvons révisé |es programmes

Offerts qux résidents.

Mise a jour de |a définition des programmes

[Les soins palliatifs : pour |es personnes en phase terminale, pré-
terminale ou pour ceux et celles dont 'état de santé ne permet pas
d’entrevoir une reprise d’autonomie Suffisante pour retourner Vivre
en sociéte. Certaines personnes ont subi des dommages probablement
irréversibles, sur e plah heurologique en particulier et un retour 3
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domicile est presque impossible a envisager pour [instant. Ces
personnes ont besoin de soins quotidiens pendant une période de
temps plus ou moins prolongée.

[a transition : pour |es personnes qui viennent séjourner a3 la Maison
d’Hérelle dans le but de récupérer et d’acquérir une autonomie
SUFFisante pour retourner Vivre @ domicile. Ces personnes ont besoin
d’un soutien au retour en milieu haturel et de services de SuiVi post-
départ, Car, beaucoup dentre elles sont, depuis |ongtemps,
dépendantes de différentes ressources extérieures (institutionnelles,
communhautaires) ou de leur milieu haturel (Conjoint, famille, amis)
pour assurer |eur survie. [NOUS proposons aux résidents admis en
transition, un séjour d’une durée Variaht entre trois et heuf mois,
selon |e besoin, avec évaluation périodique de la situation.

[e dépannage : pour |es personnes qui ont besoin d’un court séjour,
en situation de Crise ou de récupération ou encore, afih d’offrir un
répit 3 leur entourage épuisé ou non disponible temporairement.

Le retour 3 domicile des résidents et e suivi post-départ

Les plans d’accompagnement des résidents qui, jusqu’a récemment
étaient prinCipalement axés sur |3 réduction des effets indésirables
de la maladie sous ses différents aspects (physique, psychologique,
socCial, économique, moral, etC.), se sont transformés de facon
évidente.

En effet, hous avions I'habitude, par nécessité, de formuler des
objectifs qui soutenaient notre intervention auprés de personnes en
processus de mourir. [Mais, lorsque la situation se renverse et que
I'état de santé des résidents justifie de moins en moins le type
d’encadrement offert en hébergement, nOus envisageons alors un
retour g domicile.

30



Pour des personnes qui, depuis des années, deuils apres deuils, se
préparent 3 la mort, e renouveau est souvent accueilli avec plus
d’anxiété que d’enthousiasme. Ces personnes ont quitté leur travail,
leur |ogement, leur mobilier; elles ont vu leurs plus chers amis, leur
conjoint mourir; elles ont souvent été prises en charge par leur milieu
naturel de soutien, par un organisme du réseau de la santé ou une
ressource communautaire... et Voila qu’elles doivent «refaire |eur Vie»
Sur tous les plans! ... mais pour combien de temps?

..l expérience du retour 3 13 Vie pourrait
étre ressentie comme un second choc.»*

Le plah d’accompaghement pour une personne en séjour de transition
doit donc tehir compte de plusieurs facteurs :

. l'autonhomie physique;

. |3 Capacité de réaliser les activités de |a Vie quotidienne;
. ['état psychologique;

. les ressources de maintien § domicile;

. |a disponibilité des proches;

. lautonomie financiére;

. les besoins de suivi post-départ;

. etC.

[es services offerts par 'équipe soutiennent les objectifs identifies
par le résident |ui-méme avec l'aide de lintervenant prinCipal (ou
secondaire), dans |e respect de sonh rythme.

[es services Oofferts dans |le Cadre du programme de trahsition :

! C.BOULOS, C- BOURQUE., P. VEILLEUX., Survih, Répercussions
psychologigues des houveaux traitements contre |e VIH, Frontiéeres,
Automne 1998 — hiver 1999, p.51 —5¢.
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Pres de 300 heures ont été investies dans de nouveaux services gue
les ressources d’hébergement sida n’offraient pas auparavant. Ces
services sont, prinCipalement :

. lidentification des besoins pour |e retour § domicile;

. le soutien psychologique, surtout face a linCertitude et |'anxiété
liées au retour dans la société;

. l'aide aux démarches de recherche de ressources financieres;

. le soutien 3 I'organisation quotidienne;

. le soutien 3 l'autonomie progressive dans la prise de médiCaments;

. laide 3 la recherche de |ogements et de mobilier;

. le soutien 3 'administration des ressources finanhciéres;

. |a recherche de ressources de maintien 3 domicile;

. l'organisation du réseau nature| de soutien;

. |a recherche d’aide juridique ou |égale;

. la planification de l'alimentation.

Une trousse de départ a été élaborée par I'équipe de la cuisine,
contenant des aliments de base (d’une Valeur approXimative de 25 $).
Cette trousse est offerte gratuitement aux résidents qui ont besoin
d’aide pour mieux organiser leur départ de la Maison d’Hérelle. Des
conseils Sur |3 hourriture 3 se procurer (Valeur nutritive et co(its) et
des recettes simples allegent |e départ pour plusieurs d’entre eux.

Les services offerts dans |le Cadre du suivi post-départ :

Plus de 200 heures ont été consaCrées aux résidents apres leur
départ, grace a une subvention accordée par la COCQ-sida dans le
cadre du projet <Retour 3 |a maison». [Les prinCipaux services sont :

. les visites § domicile;

. laide 3 'organisation de la Vie quotidienne;

. I'évaluation des besoins et des services de maintien a domicile;
. |e soutien psychologique;
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. [I'évaluation de |'autonomie dans la prise de médicaments et |a
tenue du budget;
. |3 résolution de Cconflits (3 ’oCCasion).

Par ailleurs, plus de 100 repas ont été serVvis, 3 la Maison d’Hérelle, 3
une douzaine d’ex-résidents.
Le travail d’ajustement touche d’autres aspects du rble de 'équipe :

D’abord, un nouveau type de relation sest établi avec le milieu
médical; un soutien conjoint aupres des résidents est devenu
nécessaire dans le recouvrement de leur santé. [,es observations
notées aux dossiers des résidents se révelent dune importance
qualitative pour un meilleur contrOle de la gestion des nhouvelles
combinaisons de thérapies antirétrovirales. [ augmentation des
rendez-vous médicaux et des hospitalisations, pour traitements aigus,
demande de notre part un Suivi plus étroit. Cette année, par
exemple, pres de 50 Visites aupres de 12 résidents hospitalisés pour
des traitements plus ou moins prolongés, ont hécessité environ 90
heures du temps d’intervention.

D’autre part, |la concertation encore plus étroite avec dautres
professionnels (travailleurs soCiguX, psychologues, etC.) est unh facteur

significatif de réussite dans 'aCcompaghement des résidents vers un
retour dans leur milieu haturel.

Mireille Falaraeau
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3. LLe bénévolat

[’action bénévole 3 la Maisonh d’Hérelle

[anhnée financiere qui se termine représente une étape particuliere
au niveau du bénévolat puisque, malgré les difficultés rencontrées, |a
perspiCacité et |e dévouement de nos «anciens» bénévoles et |a
générosité de ceux qui Se sont joints § nhous, hous ont permis de
dépasser le nombre d’heures bénévoles de I'an dernier : 29 400
heures, Cette année et 26 600 heures, en 1997 — 1998.

Les défis qui ont d(i étre relevés sont de deux ordres :

Premierement, |es répercussions des thérapies antirétrovirales et des
nouvelles problématiques reliées au sida ont entrainé un Changement
important de la Clientéle, impliquant un type de motivation différent
chez les personnes bénévoles. CecCi expligue en partie la diminution
du nombre de personnes qui ont Offert leurs services cette ahnée
(100, par rapport 3 160 I'année précedente). [,a diminution des soins
palliatifs et l'augmentation des problématiques de santé mentale,
ditinérance, de prostitution et de toxicomanhie requiert des
personnes bénévoles aveC une ouverture extraordinaire et une
CapacCité exceptionnelle de pouvoir cheminer dans un domaine qui
peut souvent sembler moins Valorisant. Par ailleurs, les médias ont
parfois donné [limpression que |e probleme du Sida était
prinCipalement «réglé»; Ce qui peut laisser Croire que les besoins sont
moins présents en milieu Communautaire.

En second lieu, on note, depuis pres de deux ans, dans de nombreux
domaines associés au bénévolat, une diminution de la disponibilité des
gens a s’engager de £aCon réguliére dans une activité bénévole; gue ce
SOit parce qu’ils vivent eux-mémes des difficultés d’ordre personnel
OU 3 Cause d’insécurités liées 3 la conjoncture économique actuelle.
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Toutefois, ces obstacles semblent susCiter uh houveau mouvement de
SocCiété que je qualifierais de responsabilisation socCiale, tant au hiveau
des individus que des groupes, provogquant un houveau type
d’engagement. C’est ainsi gue hous avons Vu cette année de nouvelles
personnes se joindre § hotre «projet de soCiété» qu’est [a Maison
d’Hérelle. Pendant gue Don Coggan élaborait un site Internet pour
nous faire naitre sur [ mappemonde et hous permettre de diffuser
les approches développées chez nous, Y. a élaboré un réseau
informatique interne que |a Compagnhie pour laquelle il travaille
supportera (ils préferent garder 'ahonymat).

D’autres encore, ont formé une équipe qui hous soutiendra dans nos
activités d’autofinancement. Et, de plus en plus, des personnes nous
appuient de £facon sporadique a travers un geste gratuit, gue ce Soit
en nous dépannhant par le prét de matériel pour une activité spéciale
ou par des fleurs apportees disCréetement pour fleurir nos cceurs. IIy
a également tous Ceux et celles qui reviennent chaque semaine a la
Maison d’Heérelle depuis des années, qui se sont questionnes, ont
évalué leurs priorités et ont réaffirmé leur Choix de poursuivre [a
route avec nous, en relevant |es houveaux déefis.

Une mention particuliere doit étre faite pour souligher [‘apport
«pénévole» du personnel rémunéré. Ces personnhes ont contribué 3
I'effFort d’équipe, bien au-dela du «surtemps gratuit» auguel elles sont
habituées. D’autant plus gue pour compenser |es limites financieres
de l'organhisme, elles doivent cohstamment faire preuve d’'une audace
tres SpécCiale a travers leur initiative et leur Créativité. TParmi les
nombreux projets réalisés, trois se sont particulierement démarqueés :
la rédaction d’un livre (parution prévue au début de 'automne 1999),
Gui consighe, avant quelle he devienhe quunh Vague souvenir, uhe
approche communautaire développée en soins palliatifs (par 'effort
global des résidents eux-mémes, des bénévoles et du personnel qui ont
développé une expertise remarquable), 3 travers le témoighage
d’ihtervenants qui partagent |eurS apprentissages et leur
compréhension a partir de hombreuses expériences de fin de vie 3 la
Maison d’Hérelle; la Création de la compaghie Alternat Enhr., par
quatre intervenantes qui ont formé une assoCiation pour soutenir
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financierement la Maison, tout en £avorisant la promotion d’un volet
fondamental des soinS qui hous est Cher : |es approches alternatives
de sante; et, finalement, |es Camps d’été et d’hiver, au Chalet de Jean-
MarC, ou les résidents ont Veécu des moments intenses et
extrémement précieux; Ce projet a pu se réaliser grace 3 la généreuse
Collaboration de 'organhisme The Children OF A4 [ooser God.

De nhouvelles fagcons d’accompagher es résidents vers le retour a
domicile ont d( étre développées. CeCi he pouvait S’élaborer guavec
des partenaires ouverts a la Collaboration et § [lajustement des
services Offerts aux résidents hébergés; ces houveaux services sont
maintenant offerts, entre autres, Srace § des stages d’échange entre
les Maisons d’hébergement communautaire Ssida; une plus gSrande
implication des traVailleurs SoCigux et |3 partiCipation dautres
organismes dont la Fondation d’Aide directe sida Montréal. On peut
déja observer les bénéfices apportés par le partenariat, tant dans le
réseau du sida que dans |es réseaux externes au Sida (santé mentale,
toxicomanie, etC.). [.es approches deéveloppées par la Maison
d’Hérelle, qui S’efforce de promouvoir 'autonomie des résidents en
stimulant leurs forces plutbt qu’en soulighant les inCapaCités ou les
inaptitudes a Changer, portent fruits. C’est ainsi que les résidents se
sont, de leur propre chef, impliqués dans le fonctionnement de la
Maison : sur |es aspects décisionnels concernant les services, par leur
partiCipation aux tdches quotidiennes, ainsi que dans la société a
travers de multiples conférences et témoignages.

Centraide a bien compris les difficultés auxqguelles hous £aisons face :
la diminution des personnes intéressées § Offrir du temps bénévole;
augmentation décuplée de la Charge de travail pour répondre aux
diverses problématiques; les besoins de nouveaux contenus de
formation de base et de formation continue et aussi, limportance de
partager et de diffuser les expertises acquises par les Organhismes
communautaires sida. Je tiens donc a souligner 'laugmentation de 30
000 $ de |3 subvention accordée, élevant son soutien financier a 107
000 §.
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En guise de conclusion et pour rendre hommage au savoir-étre que |es
résidents nous apprennent a relier @3 notre humble savoir-faire, je
citerai un extrait d>XAndrée Pilon-Quiviger, dahs «Au coih de |3
quarante-septiéme», 1983, 179 p., Editions [,eméac :

«Gi je ne vous aVais pas rencontrees, je ne serais pas tout a fait la
méme. Et je Crois quil ¥ a dans cette mutualité quelqgue chose qui
ressemble a 'amour.»

Richard Desjardins

Statistiques sur le bénévolat

Sect eur personnes % heures %

administ rat ion 24 5.2% 2 926 9.9%
alt ernat 8 17% 3 128 10.6%
approches alt ernat ives 5 3.2% 1403 4.8%
autres 295 63.6% 4524 15.4%
conseil d'administ ration n 2.4% 656 2.2%
consultant s 4 0.9% 96 0.3%
cuisine 5 3.29 1664 5.7%
int ervent ion 28 6.0% 3039 10.3%
personnel 33 7.4 5879 20.0%
programmes d'emploi 4 0.9% 2479 8.4%
résident s n 2.4% 459 169
staglaires (et udiant s) 6 3.4% 3 1/5 10.8%
total 464 29 428

Cecteurs d’activités des personnes
bénévoles

. Administration : conseil dadministration;  coordihation;
recrutement

. Aide aux intervenants : relation d’aide; soins d’hygiene et de
conhfort; etC.

. (zardiennage et vigile
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Approches alternatives de santé : massothérapie; reiki; shiatsus;

toucher thérapeutique; phytothérapie; aromathérapie;
musicothérapie; imagerie mentale; relaxatioh; meéditation;
visualisation; art thérapie; haturopathie; homéopathie;

Zoothérapie; etC.

Activités socioculturelles : organisation et planification; recherche
de billets; animation; musique; etcC.

Aide 3 la cuisine

Nutrition et diététique

Activités de financement

TReéception

Comptabilité

Anhalyse et conception de |ogiCiels

Peinture

TRénovations et réparations

Journal internhe

Coiffure

Couture

Aspects |égaux : hotaire; gvocCat

TReprésentation qux Comités et gux réunions

AcCcompaghement interne

Accompaghement externe (rendez-vous médiCaux)
Accompaghement de suiVi (post départ)

Accompaghement des proches

Chorale

Infographie

Design publiCitaire

Ctagiaires

Effets multipliCateurs : formation pour dautres ressources;
représentation (Fédéral, provinCial, réseau de la Santé,
communautaire, partenariat); aspect démonstratif

Parrainage

Formation



4. [aspeCt démonstratif

LLe partage de notre expérience

Il est important de reconnaitre |e «leadership» qua pris la Maison
d’Hérelle dans les ajustements rapides que nous avons effectués au
COUrant de cette derniére ahneée.

Grace a la volonté de I'équipe, du comité de planification et du
soutien de Gilbert Renhaud, professeur en Service socCial a I'Université
de Montréal, hous avons été pro-aCtifs dans la construction de
nouveaux outils de travail. Ceux-Ci touchent particuliérement :

. les critéeres d’admission;

. les différents types de séjour;

. les plans d’accompaghement;

. le retour 3 domicile et |e suivi des anciens résidents.

Ecrire et poOUVOIr partager ces documents de traVvail a permis de faire
avancer |es discussions sur 'avenir des Maisons d’hébergement 3 |a
Table provinciale, ainsi guaux instances régionales et provincCiales.

L’apport de M. Renaud dans cet exercice mérite d’étre souligne,
puisqu’il s'agit d’un effort de rapproChement entre |es pratiques du
cCommunautaire et du milieu universitaire. Sa présence au hiveau de
animation des réunions d’équipe, du comité de planification et de
I'écriture de documents et, bien sr, sa disCipline ont eu un impact
extrémement important sur ’ensemble du travail.

Dans |e contexte du «retour § domicCile», Cindy Raess et Judith

Dendy, intervenhanhtes et superviseures de stages en Education
spécialisée, ont préparé un document de +traVail Sur les étapes
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d’intervention 3 suivre et sur les ressources hécessaires pour ce volet
de |a Vie des résidents et des intervenants. NoOus espérons Valider ce
guide dans la pratique et le proposer aux autres ressources dans un
proche avenir.

[’aspect «déemonstratif» de [a Maison d’Heérelle s’est concrétisé, entre
autres, par |3 construction d’un site Internet, 3 la couleur de ce que
nous sommes et avec |e défi d’étre Visibles, § jour et en continuelle
évolution, devant témoins! Grace au soutien de Don Coggan et 3 1a
risueur d’Anne Véronneau, Ce projet a le vent dans les voiles. Je Vous
invite 3 le Visiter... Www.herelle.qC.Ca

[a création d’'un comité de relations publigues hous a donné acces 3
une Visibilité aupres des meédias, ainsi qu’a une planification des
activités d’autofinancement. Nous nhe pourrons dire a quel point
IartiCle paru dans la Presse et sighé Philippe Cahtih a eu soh impacCt
(VOir en annexe). [e comité, formé de Mireille Falardeau, Francoise
Moquin, Pierrette [Lanoix et Michel [.evac a le mandat de Veiller a ce
que cet aspect se maintienne régulierement durant 'lannée prochaine,
afin de mieux nous faire connaitre et de souligner |es événements
spéciaux. A hotre rythme, hous apprivoisons les termes «hotoriété»,
«itmage publique», «marketing», etC. et non sans difficultés!

Michéle Blanchard

LLes approches alterhatives de santé

Les approches alternatives de santé ce sont, bien slr, un ensemble de
thérapies haturelles comme la phytothérapie, I'aromathérapie, |a
haturopathie, ’homéopathie, la massothérapie, mais Ce sont surtout
une philosophie et des prinCipes dintervention qui mettent Qa
contripbution |es ressources intérieures de |3 personne dans la
reconstruction de sa Vitalité.
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Cette anhnée, hous avons été témoins d’une transformation importante
chez une bonnhe douzaine de résidents qui, admis en perte
d’autonomie sérieuse et méme, pour la moitié d’entre eux, en phase
terminale ou pré-terminale, ont repris suffisamment d’autonomie pour
aVvoir acces 3 une thérapie antirétrovirale. Quelques-uns sont
retournés Vvivre a domicile au cours de cette anhneée.

Ce sont ces résidents eux-mémes qui hous disent que lattention,
’aCCeptation, la ConhfiahCe et 'amour que hous leur cCommuniguons
avecC tous |es petitS soihs quotidiens (massages, toucher, relaxation,
etC.) les ont aidés 3 reprendre le golit de Vivre et 3 sentir quils avaient
encore du pouvoir sur |eur Vie.

Par ailleurs, les thérapies haturelles permettent 3§ plusieurs personnes
de mieux tolérer |es effets secondaires des thérapies antirétrovirales.
Certains symptomes sont mieux contrOlés : Céphalées, hausées,
douleurs abdominales, insuffisance du foie et du pancréas, irruptions
cutaneées, etC.

Un travail énergétique découle des approches alternatives. Plusieurs
de ces approches ont pour effet de rééquilibrer les forces physiques
et émotionnelles de la personne. Nous en observons |es bienfaits,
entre autres, Chez les personnes souffrant de troubles de santé
mentale assoOCiés au Sida : certaines Crises d’anxiété, de colére ou de
tristesse profonde sont Calmées grace 3 un toucher thérapeutique,
uh massage shiatsu, un reiki ou, encore, des teintures mixtes qui ont
comme propriété de réduire le stress et ['intensité des émotions.

{Jne histoire parmi d’autres

Afin d’illustrer notre faCon de faire, VOICi 'histoire d’un résident de |a
Maison d’Hérelle: ce résident, que nhous appellerons Sung, pour
préserver ['ahonymat, a été aCcueilli Chez nhous avec un pronostic de
vie d’'un mois. Alité, Catatonique, il a été référé par I'’hOpital apres
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quon ait cessé de lalimenter par gavage. Sung venait mourir 3 |a
Maison d’Herelle.

Malgreé le fait que ses besoins semblaient étre axes davantage sur les
soins palliatifs, I'équipe d’intervenants a toutefois considéré Sung
comme une personne avec un potentiel de santé. Des massages aux
jambes, des exercices passifs, une présence Chaleureuse et surtout
notre fagon de communiquer avec |ui aveC douceur ont permis a
Sung de reprendre progressivement une autonomie inattendue.

D’abord, aprés une semaine seulement, Sung a recommence a parler
dahs sa lahgue maternelle. Etant d’origine asiatique, la barriére du
langage était difficile @ franchir, mais avec des gestes et en apprenant
quelques mots de sa langue, nous avons été en mesure de mieux
comprendre ses habitudes culturelles et de |es encourager,
particulierement dans l'alimentation et 'aspect vestimentaire. Plus
tard, Sung a pu se lever, puis marcher avec notre aide. NOUS avons
ensuite eu des contaCts aveC sa Communauté culturelle qui nous a
aidés a mieux comprendre Sung et ses besoins. Nous avons également
utilisé des pictogrammes pour Communiquer.

Plusieurs approches haturelles ont favorisé une meilleure qualité de
vie chez Sung : uh complexe de Vitamines B en supplément alimentaire;
des massages sur |3 région du foie aveC de I'huile essentielle de
romarin 3 Camphre, Car il se plaignait de douleurs dans cette région et
aVait un teint jaunatre; ’homéopathie pour soulager des hémorroides
saighantes.

Apres environ six semaines, Sung avait repris du poids, sa CapacCité
musculaire s’était améliorée et un processus de rééducation dans ses
activités de vie quotidienne était en cours. (C’est alors que son
medecin a évalué que Sunhg pouvait avoir acces a unhe thérapie
antirétrovirale. Quelgues effets secondaires sont alors apparus : une
irritation au Cuir chevelu qui a été contrdlée agvec un mélange d’huiles
essentielles et des douleurs a I'estomac, Calmées avec des tisanes |ors
de |3 prise des médicaments.
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Puis, Sung a commenceé 3 particCiper 3 des activités de musicothérapie,
de meéditation guidée et d’expression artistigue par |e dessin et |e
modelage d’argile.

Suite g six mois de séjour a la Maison d’Hérelle, hous planifions avec
Sung un retour § domicCile, avec le soutien quotidien que S$a
communauté culturelle |ui offre. Nous continuons donc g favoriser
uhe autonomie de plus en plus grahde chez lui, afin que Ce projet se
réalise.

Nous ne pouvons que Croire au potentiel de guérison chez 'étre
humain, Car hous Savons quen [ui redohhant ConhfiahCe en ses
CapaCités, en favorisant une meilleure estime de [ui-méme, en |ui
aCCordant et en (ui trahsmettant toute limportanCe quil a comme
personne unique, hous aCCcompagnhons |e résident vers la guérison du
CcEur et, souvent du corps. Nous sommes témoins d’étres qui Vivent
uh processus profond de trahsformation.

Mireille Falardeau, avec [e Comité des approches dlternatives de santé

[La musicothérapie

Eh septembre dernhier, débutait un projet de musicothérapie 3 la
Maison d’Hérelle, dont 'objectif global était d’améliorer la qualité de
Vie des personnes hébergées.

Tout au long de mon stage, tous les résidents ont partiCipé de prées ou
de |oin § ce projet et j’ai eu |e grand privilege de suivre, en séances
individuelles, deux résidents de la Maison. Les deux plahs
d’accompaghement individualisés mont permis dobserver et de
constater |es bienfaits inComparables de 'apport musiCal dans leur
Cheminement respecCtif. [eur grand intérét pour la musique, ainsi que
leur conviction personnelle face a ses effets bénéfiques sur leur vie
favorisaient une entiére implication a [intérieur des activités
proposeées et, trés souvent, ouvraient la porte § leur Créativite.
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e plah d’accompaghement Visait |es ob)eCtifs suivants :

. Soulager la douleur;

. favoriser 'expression des émotions;

. diminuer |es tensions émotives et |e Sstress;
. augmenter |a Concentration;

. rehausser 'estime de Soi;

. améliorer la Communication avec les pairs;
. augmenter |3 qualité du milieu de vie;

. favoriser un état de paix et de quiétude;

. aider 3 la recherche d’un sens 3 la Vie.

Durant |es sept mois de mon stage, le Climat de CohfianCe qui sest
établi progressivement entre |es résidents et moi a £aVorisé la réeussite
de ce projet. [es effets bénéfiques de |la musicothérapie ont été
fortement appréciés et soht apparus eévidents, tant sur e plah
personnel que sur le Climat général de I3 [Maison; tout
particulierement les |undis apres-idi et § I'occasion de fétes ou
d’événements SpéCiaux au cours desquels une activite de chansons
apportait une ambiance de joie de Vivre et de plaisir d’étre ensemble...
juste pour chanter.

Je tiens a remercier Spécifiguement la direction de la Maison
d’Hérelle de m’avoir soutenue et encouragée tout au long de Ce projet
et d’aVvoir rendu possible |a réalisation de Cce stage.

SyYIvia Sante

44



Les stagiaires formés a la Maison
d’Hérelle

Encore unhe fois, plusieurs stagiaires, de différentes disCiplines ont
ete formes a la Maison d’Hérelle :

Stagiaires étudiants

sect eur personnes heures
éducat ion spécialisée 7 1968
int er-organismes (sida) 2 r1
soins infirmiers 2 88
psychoéducat ion 1 40
mult imédia 1 294
auxiliaire familiale 1 al0]
t echniques infirmieres 1 i)
psychot hérapie 1 42
total 16 3175
Ctagiaires aux programmes d'emploi
sect eur personnes heures
int ervent ion 3 1839
réception et secrét ariat 1 640
total 4 2479
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[La formationh recue et Offerte
par le personnel de la Maison d’Hérelle

[La formation recue

Afin que l'équipe continue & Offrir des services de qualité qui
répondent aux besoins actuels de la cClientele, plusieurs de ses
membres partiCipent 3 des ateliers, des groupes de discussions ou des
exposés sur des themes qui touchent de pres les problématiques
rencontrées en hébergement et au fonctionnement d’une ressource
communhautaire.

Plus de 200 heures de formation ont été suivies par |e personnel de |a
Maison, VoiCi |es prinCipales thématiques abordées :

. mise 3 jour de la situation médicale du sida;

. houvelles combinaisons de thérapies antirétrovirales;

. approches alternatives de santé (homéopathie, polarité);
. toxiComanie;

. itinérance;

. transsexualisme;

. Santé mentale;

. réinsertion sociale;

. gestion et publicité (OSBL);

. interpet et courrier électronique.

[,a formation offerte

Notre expertise, acquise au fil des ans, est partagee, entre autres,
Sous forme de conférences, d’ateliers théoriques et pratiques. (Jnhe
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quarantaine d’heures ont été offertes en formations 3 dautres
ressources. [.es thématiques pour |esquelles nous avons été le plus
souvent solliCités, sont :

. I’hébergement communautaire Sida;

. les approches alternatives de santeé;

. la relation d’aide;

. les soins infirmiers et le VIH.

1l faut également compter |a formation que hous hous donnons entre
nous, selon nos qualifications respectives, |es résumeés des formations
suivies a 'extérieur par un membre délégué de ’équipe et, bien s(r, les
nombreuses heures de formation pratique, 3§ [linterne, pour
encadrement et ['Orientation de stagiaires et de bénévoles.

Mireille Falardeau
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5. [La Collaborationh avec
les qutres orgahismes

Nous souhaitons souligher |a précieuse Collaboration gue nous avons
pu établir ou poursuivre gvec les organismes suivants :

48

le CLSC St-Louis-du-Parc, pour la présence hebdomadaire du Dr.
Peter Blusahovics;

le CLSC du Plateau, pour leurs intervenants : infirmiéres,
traVvailleurs soCiaux et physiothérapeutes;

'Université de Montréal, département de Service socCial, pour le
soutien de Gilbert Renaud, professeur;

la Maison Plein Cctur, pour 'aCCompaghement, le soutien et la
Camionnette;

la Fondation d’Aide-directe-sida-Montréal, pour l'aide au retour 3
domicile;

le DMP St-LLuc, pour es intervenants sOCiaux;

la COCQ-sida, pour 'appui et la représentation politiqgue, pour (e
traVail de réflexion et |e prét de ses |0Caux;

les ressources d’hébergement communautaire sida du Québec;

la Maison Magnhus Poirier;

la boutique [La Clef des Champs, pour |e soutien aux approches
alternatives de santeé;

la Caisse Populaire St-[ ouis-de-France;

la Paroisse St-[ouis-de-France;

Daniel Bourget, de St-Joseph-du-L.acC, pour e miel;

Isabelle Véronneau, graphiste;

la Pharmacie Dorothée Minville;

Ihterjonction;

FUQAM, pour leur prét de [oCaux durant |3 Saison d’été;

M. Gilles Duceppe, député de Laurier - Ste-Marie;




. la Communaute religieuse des Sceurs des Saints Cceurs de Jesus et
de Marie, pour |a présence de [ise Germain.

Michele Blanchard
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6. e finahcement

TRevenhus d’operation
Sout ien aux organismes communaut aires 476 48 $
Régie Regionale : programme Extra 3200 %
Cent raide : programme de bénévolat 77132 $
Cont ribut ion des résident s 86 K6 $
Dons a l'organisat ion (voir Principaux donat eurs) 92340 $
Act ivit és d'aut ofinancement (voir descript ion) 2285 $
Revenus divers »537%
Total 770 598 $
Projets indépendants
Approches alt ernat ives de sant € (aut ofinancement ) 3300 %
Fonds des résident s 1349 $
Tot al 4649 $
PrinCipaux donateurs
Mac Aids Fund (aliment at ion) 58 450 $
Fondat ion J. Louis Lévesque 10000 $
Glaxo Wellcome (projet ret our a domicile) 5000 %
Succession Jacques Star 3100 %
Scaurs des Saint s Coaurs de Jésus et de Marie 1500 $
Fondat ion des employés de la Banque de Mont réal 1000 $
Fréres Franciscains 1000 $
Normand Qusson 1000 $
Dons divers (moins de 1000 $) 1290 $
Tot al 92340 $
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ACtivités d'autofinanCement

24 heures et quillot hon 0000 $
Ca marche - Fondat ion Farha 8600 $
Bazar 1000 $
Massot hon 800 $
Aut res act ivit és (moins de 100 $) 245 $
Tot al 2285 $

La recherche de fonhds

L’intégration de Ce volet s’est agvérée de plus en plus hécessaire et
urgente pour répondre aux besoins de I'ensemble des activités de |a
Maison.

Nous souhaitons remercCier les personnes qui ont animé et
particulierement inspiré les membres de [équipe et du conseil
d’administration, par leur présence et leur expertise au sein du comité
d’autofinancement :

Don Coggan;
Gustavo Argarez;
FranCois de Beaulieu;
Michel Renaud;
Michel Levac.

Nous tenons également 3§ souligher |a généreuse contribution de

Philippe Dusseault et Anne-Marie Hétu du film <«[es enfants
d’ailleurs 2», produit par Match TV NEoFilm, pour e don de matériel.
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Prévisions budgétaires 1999-2000

Sout ien aux organismes communaut aires 476 000 $
Régie Régionale : Mesure d'insertion sociale 5000 $
Cent raide : programme de bénévolat 07000 $
Cont ribut ion des résident s 85000 $
Dons a l'organisat ion 00000 $
Activit és d'aut ofinancement 55500 $
Revenus divers 9500 $
Total 838 000 $
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7. [es perspectives d’avenir

VoiCi |es prinCipaux ObjeCtifs que hous nous f£ixons pour 'année 1999 —
2000 :

. dans |e contexte des houveaux besoins, continuer d’ajuster notre
approche aupres des résidents qui sont hébergés pour une période
de transition;

. développer |e Volet «retour § domicile», aveC hos partenaires du
réseau sida et des autres groupes traVvaillant dans les domaines du
logement socCial, de |a Sahté mentale et de |a toxicComahie;

. demeurer présents et aCtifs aupres des décideurs politiques et
financiers quant aux trahsformations prévues, qui toucherons les
services offerts aux personnes qui vivent avec |e VIH-Ssida;

. consolider hos budgets d’opération et de développement en
assurant un soutien aux individus engageés dans |a recherche de
fonds;

. poursuivre notre volet «démonstratif» par |a formation, |e soutien
aUX aqutres orgahismes et |a diffusion de documents.

Michele Blanchard
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Membres administrateurs

Dr Richard Morisset

universitaire

Bill Nash

Me Bruno Grenier

Jacques Briand

Jean Brien

Pauline Desautels

TRaymond Veilleux

Pierre [Labbé
Gary McCarrick

Michel Rjchard

Micheéle Blanchard

Président
TReprésentant - milieu médical et

Vice-président
TReprésentant - milieu des affaires

Vice-président
Conseiller |égal

SecCrétaire-trésorier

TraVailleur socCial - milieu hospitalier
Membre administrateur

Membre administrateur

TReprésentant des bénévoles

TReprésentants des résidents
(3 tour de role)

TReprésentant des employés

Directrice générale
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Employés

Ces employés ont été présents durant 'année 1998 - 1999 :

Michéle Blanchard
TRichard Desjardins
Anne Véronneau
Francyne [anglois
Marie-France Daigle
Monique Bourdages
Francgoise Moquin
Mireille Falardeau
Claudette Blouin
Fernanhd Fraser
Claudette Isabelle
TRoger Gaghé
Stéphanie [,aCroix
Laure Qlivier
Sylvain Dolbec

Luc Lacroix
‘Pascale Gingras
Myriatn Van Male
TReynald Mercier
Alain Janelle
Anthony Early
Madeleine Royer
MichelRjchard
Judith Dendy
Jean-Marc Meilleur
TRoxanne [Landry
Cindy Raess
Caroline Bibaud
Denyse [avigueur
Carole Durand
Daniel Levac
Berhadette Bulcourt
TRené-Robert Vautrin
Annh Comtois
Pierrette [Lanoix
Elphége Léger
Nancy Leblanc
Dave Pettigrew
Ghislaine Roy
Joffré Maneli
Cathy Bouliahne
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Directrice générale

Coordonnateur de 'action bénévole
Gecrétaire administrative

Gecrétaire et soutien a 'accueil
Gecrétaire et soutien a 'accueil
Service comptable (temps partiel)
CoordonnatriCe des soins (temps partiel)
Superviseur Clinigue (temps partiel)
Coordonnatrice - services alimentaires
Cuisinier

Aide cuisiniére (sur appel)

Aide cuisinier (sur appel)

Aide cuisiniére (sur appel)

Alide cuisiniére (sur appel)

Aide cuisinier (sur appel)

Aide cuisinier (sur appel)

Alide cuisiniére (sur appel)
Coordonnatrice - entretien ménager (temps partiel)
Aide 3 I'entretien ménager

Aide 3 I'entretien ménager (sur appel)
Aide 3 I'entretien ménager (sur appel)
Soutien technique a lintervention
Ihtervenant

Ihtervenante

Intervenant

Intervenante

Intervenante

Intervenante

Intervenante (temps partiel)
Intervenante (temps partiel)
Intervenant (temps partiel)
Intervenante (temps partiel)
Ihtervenant (Ssur appel)

Ihtervenante (Sur appel)
Inhtervenante (Sur appel)

Ihtervenant (Ssur appel)

Intervenante (Sur appel)

Intervenant (Sur appel)

Intervenante (Sur appel)

Intervenant (sur appel)

Intervenante (sur appel)



Duane Mansveld
Raymonde Paquette
Denis Bourcier
Gonia Carval

Ctagiaires

Programmes d’emploi

Intervenant (sur appel)
Inhtervenante (Sur appel)
Intervenant (sur appel)
Intervenante (sur appel)

Thounkéo Khammounheuang Intervention

Marcel Bisson
Jacques Babeu
Renée [apatrie

Etudiants

Elise Patenaude
Isabelle [ évesque
Joffré Maneli
Johanhe Gouskos
Josée Desautels
Karen Rousseau
Mina Cotrocois

Ihtervention et cuisine
Ihtervention
TRéception et seCrétariat

Education spécialisée
Education spécialisée
Education spécialisée
Education spécialisée
Education spécialisée
Education spécialisée
Education spécialisée

Catherine Brassard-Meilleur Psychoéducation

Marie-Yva Justafort
Michel Regat
Marie-France [,avallée
Elphege [éger
Christian Bergeron
Céline Godbout

Lyne Robichaud
Pierre Delage

gciences infirtniéeres

gciences infirmiéres (France)
Techniques de soins infirmiers
Auxiliaire familial

Multimédia

Psychothérapie
Inter-organismes sida
Inter-orgahismes sida
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