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Coup doeil sur D.A.R.

Le centre DAR a repris son action en septembre : 'accueil
de nouvelles familles et la prise en charge rééducative. Cette
action répond a toute famille qui tape a notre porte et a
tout enfant a besoins spécifiques ou ayant des difficultés
d’apprentissage.

En photo Larissa, une fille
agée de 7 ans, suit une
séance de psychomotricité
avec Joelle Abboud.
Larissa
troubles d’apprentissage
qui nécessitent une prise

présente  des

en charge rééducative lui
permettant de surmonter

les difficultés scolaires.

Equipe D.A.R.

Audit financier

En octobre 2017,
département Finance &

=

Comptabilité a accueilli
trois personnes du bureau {8
Ernst & Young, qui avaient
en charge laudit financier,
aprés la cloture annuelle
des comptes et le bilan financier du fin dannée, et ils
sont restés pour une semaine de suite.
Ils étaient ravis de faire la connaissance du SESOBEL,
de nos enfants, et ont été marqués par ce séjour.
Grand Merci a vous Patrice, Maya et Hind. Merci pour
votre collaboration, votre ponctualité et votre travail
sérieux. Courage.

Département Finance & Comptabilité
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2" Symposium médico-social

/i Y
"\? P

_E,! PN

i ! FWSYUPNSIOM
L - SCENTIRORE Flﬂ[lllf:l]'s_l][‘,'lﬂl
Cultiver la vie

LES MALADIES NEUROMLSCULAIRES

-
WGP AR H,_:,”" . otiobock. _‘iﬁ. Bichogrr me ':"'"

Organisé par le SESOBEL, le 13 et 14 octobre 2017,
conjointement avec l'association libanaise pour les myopathies
(LAND), TAFM-Téléthon et la société libanaise de pédiatrie,
un colloque médico-scientifique intitulé «Cultiver la
vie» a réuni une centaine de spécialistes issus du monde
professionnel et associatif pour faire le point sur les maladies
neuromusculaires (myopathie de Duchenne, amyotrophie
spinale les plus fréquentes ainsi que les autres maladies NM).
Une délégation étrangeére composée de médecins de la filiere
francaise neuromusculaire (Filnemus), de représentants de
TAFM-Téléthon et de l'association United Duchenne Parent
Project a pu faire état des avancées dans le domaine, partager
son expérience avec les équipes du SESOBEL et échanger
avec les familles invitées pour la circonstance.

Les maladies neuromusculaires font partie des maladies
rares touchant lenfant dans plus la moitié des cas et sont
pour lessentiel génétiquement déterminées. Elles ont
comme dénominateur l'installation de paralysies, d’age de
début et de gravité variables, lesquelles sont a lorigine de
situations de handicap. Les atteintes respiratoire, cardiaque et
orthopédique qui en découlent nécessitent une prise en charge
importante, experte et conditionne la survie a long terme.
Elles concernent un nombre important de familles au Liban
en raison notamment d’'une consanguinité particulierement
élevée, qui restent démunies et dévastées par la maladie.

Les nombreuses communications et témoignages ont permis
dapprécier le chemin accompli en vingt ans, au Liban comme
dans le reste du monde, dans la prise en charge globale des
patients et familles concernées. Si des nouvelles thérapies
innovantes et prometteuses sont actuellement en cours
dévaluation, elles posent le probléme de leur cott et de fagon
plus généralisée, celui de I'accés universel aux soins, un sujet
particuliérement sensible au Liban. Les questions éthiques
relatives a ces thérapies ont été largement débattues.

Pour ces maladies réputées jusque ici comme incurables,
lapproche holistique et multidisciplinaire de la personne
atteinte de maladie neuromusculaire reste la seule a avoir fait
ses preuves en matiere de survie et de qualité de vie. Le role
positif des associations de patients a été rappelé, notamment
pour la défense des droits élémentaires du malade comme
Pacces a des soins de qualité a un prix juste et maitrisé. Une

transversalité dans lapproche du soin chez ces enfants ainsi
qu’un droit a I'éducation et a la socialisation est au coeur des
préoccupations de tous.

Le colloque a été précédé par des consultations médicales
prodiguées au SESOBEL par Les Professeurs Desguerre,
Chabrol et Prigent, expertes des myopathies et neuropathies
de Tenfant et l'adulte.

Plus que jamais, il est trés important que les personnes
concernées au Liban par les maladies neuromusculaires se
fassent connaitre des associations de patients, lesquelles font un
travail extraordinaire sur le terrain malgré des moyens modestes.
En lien avec leurs homologues a [étranger, elles sont a méme de
guider et de redonner espoir a de nombreuses familles.

Dans le cadre du symposium
organisé¢ par SESOBEL,
AFM, LAND et... nous avons
présenté les résultats d’une
étude effectuée aupres de 21 |

familles denfants atteints |
de maladies neuromusculaires. Cette étude que nous avons
démarré en Novembre 2016 nous a permis dexplorer le vécu
des parents et d’identifier l'impact de la maladie sur la vie
quotidienne d’'une part, et dautre part, d’identifier le niveau
de stress vécu ainsi que les stratégies adoptées par les parents
pour faire face au stress. Dans les perspectives, nous proposons
dagrandir Iéchantillon afin de valider les résultats.

Carla Njeim Chamoum et Abyr Massaad
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Les-voila de nouveau

eéme

De nouveau, une 3™ Bande Dessinée préparée par Charbel et Alaa, a l'atelier prépresse du SESOBEL, a été pbuliée

dans le numéro doctobre de LOrient Le Jour Junior.
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Japprends 4 respecter tout le monde
et je cansidére la personne avant le handicap.

Cette histolre vrale, relatée par Fouad, 'accompagnateur d'Avedis,
jeune homme en situation de handicap Intellectual, a été mise en BD
par Charbel Sayegh et Alaa Awaada & I'atelier pré-presse de SESOBEL.
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