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Durant le confinement nous continuons
a rencontrer et communiquer méme
a distance. Des rencontres avec les
jeunes qui montrent toujours une
motivation et de I’enthousiasme.

Nous avons abordé trois sujets pour
favoriser davantage I’expression et
I’adaptation aux circonstances qui se
passent dans leur vie. lls ont partagé
avec le groupe les sentiments relatifs
a leur vécu (positif ou négatif). lls ont
entamé aussi une discussion autour de
I’apparence de la personne, I’impression
qu’elle peut donner et son vécu différent
de ce qui apparait. Ensuite, nous les
avons aidés a formuler leurs valeurs.
N’oublions pas les fétes célébrées
méme a distance que nous avons
partagées ensemble.
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LE DEPARTEVIENT SOCIAL TOTALEMENT
MORBILISE PENDANT LA PERIODE DE
CONFINEMENT

Notre enjeu dans cette période est
de préserver le lien social malgré la
distanciation physique qu’impose la
pandémie.

1. Intervention sociale individuelle et
familiale :

La situaton de crise continue a
bouleverser les habitudes de vie des
familles. Les travailleurs sociaux sont
contraints de s’y adapter et de se
réinventer par de nouveaux champs
d’action.

Les interventions individuelles auprées de
chaque membre de la famille ainsi que
les interventions familiales, ont continué.
Les familles, bien qu’elles vivent toutes
des réalités fort différentes, elles sont
enlisées dans leur isolement, privées
de leur liberté et de leurs liens sociaux.
Elles se sentent seules et ressentent une
impuissance, une colére, une angoisse,
une peur, une tristesse...

Ces interventions continues sont
programmeées de fagon quotidienne et
hebdomadaire.

2. Intervention sociale de groupe:
«Accueillir les émotions liées a la
crise actuelley

— Groupe de parole pour les meres :
Des sujets d’actualité sont échangés
avec les méres dans le but de réduire leur
angoisse. L’estime de soi, la confiance
en soi, la communication bienveillante, la
gérance du temps et du stress, ont été
discutées durant ces 3 derniers mois.
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Une grande satisfaction de la part
des membres est remarquée a la fin
de chaque rencontre et elles se sont
exprimées par ces mots :
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FLASHINFO

UN CEDRE DU LIBAN
PLANTE A NANTES

i J|g )i \J@.uug Ul
VISITEURS

Aprés la double explosion sur le port de
Beyrouth, la Ville de Nantes avait voté
une aide financiére pour venir en aide aux
personnes touchées par la catastrophe.
Ce vote avait été suivi d’un voeu qui
était de planter un cédre du Liban dans
un des parcs publics de la vile. Le
20 mars, jour du printemps, jour de la
francophonie, la plantation a eu lieu dans
Pintimité car les contraintes sanitaires
sont toujours la. L’événement a eu lieu
en présence de I’Ambassadeur du Liban
en France Monsieur Rami Adwan. La
maire de Nantes Johanna Rolland, était
absente, car cas contact COVID, mais la
Ville était représentée par son premier
adjoint (d’origine libanaise) et plusieurs
élus. J’étais ’'un des invités, I’occasion
d’évoquer tres rapidement avec Monsieur
I’Ambassadeur les liens que nous avons
depuis plus de 30 ans avec vous et donc
de citer SESOBEL et PARTAGE.
Ci—joint une photo souvenir, sur celle—ci
un étudiant libanais est aussi présent.
Luc Doaré - Président Partage Nantes
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PLATEAU TECHNIQUE

JOURNEE INTERNATIONALE DES
VIALADIES RARES

Le dernier jour de février de chaque
année, le monde entier organise
un événement pour sensibiliser la
communauté sur les personnes en
situation de maladies rares et les
problémes qui se répercutent sur leur
vie quotidienne.

Cette année et pour la premiére fois,
SESOBEL a tenu a marquer «la journée
internationale des maladies raresy en
lancant sur «son story de Facebooky,
une campagne de sensibilisation.
Chaque jour et pendant tout le mois
de février, une photo d’un de nos
«Hérosy atteint d’une maladie rare était
partagée avec le grand public. Une
maladie est considérée comme rare
lorsqu’elle touche 1/2000 personnes
de la population.

Jusqu’a date entre 6000 et 8000
maladies rares ont été identifiées et
plus que 300 millions de personnes sont
touchées dans le monde. La plupart de
ces maladies sont d’origine génétique et
présentent des manifestations cliniques
séveéres. En raison de connaissances
insuffisantes sur ces maladies, le
diagnostic est souvent retardé, ce qui
entraine souvent des complications
précoces et irréversibles, pour cela 30%
des patients atteints de maladies rares
meurent avant I’age de cinqg ans.

14- Jasl i)

Il n’existe pas de médicaments pour la
plupart des maladies rares (<3% des
maladies rares) mais une prise en charge
rééducative appropriée pourra améliorer
la qualité de vie des personnes atteintes
et prolonger leur espérance de vie. Des
progrés impressionnants ont déja été
réalisés pour certaines maladies, ce qui
montre qu’il ne faut pas abandonner le
combat, mais au contraire, poursuivre et
intensifier les efforts dans les domaines
de la recherche et de la solidarité sociale.
A SESOBEL, nos Héros ont tenu
courageusement a participer a cet
événement, chacun a sa maniére,
en ajoutant a leur photo, un dessin,
une vidéo ou des mots touchants.
D’autres se sont déguisés, certains
ont mis de la peinture sur leur visage
avec des couleurs correspondant a
I’événement... les noms de nos Héros,
leurs maladies ainsi que le LOGO de
SESOBEL ont figuré également sur les
photos. Par ailleurs, des messages
scientifiques sur le sujet ont été publiés
sur la page Facebook de SESOBEL
en vue de faire connaitre au grand
public I'existence de ces maladies
et les difficultés que rencontrent nos
précieux Héros au quotidien.
Joseph EL MIR
Comité des Maladies Neuromusculaires
Plateau Technique de SESOBEL
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2020 Tout est devenu Virtuel (Suite )
2021 on vit au Virtuel

Dans mon article passé intitulé «Tout
est devenu virtuel -I» jai parlé
de linfluence du COVID 19 sur nos
activités et précisément son influence
sur la course de Beirut Marathon
qui a été transformée en une course
virtuelle.Cette fois ci je veux reprendre
le méme théme et vous raconter le
nouveau mode de vie qu’on est en
train de vivre actuellement a cause de
cette pandémie.

Nos activités ont été réduites au
maximum et sij’ose dire méme arrétées.
Plus d’activités d’autofinancement : un
Diner de Gala par-la, une Soubhieh
par—ci, une exposition ici ou une autre
la-bas..., ces activités qui reflétaient
notre ambiance de vie, notre joie de
vivre, notre foi en une mission humble,
notre croyance en nos donateurs et
collaborateurs et notre conviction que
rien ne va arréter le sourire de nos
enfants, elles ont été immobilisées
pour une durée indéterminée...

Méme Noél cette année était différent.
Nous avons participé a une seule

exposition qui a eu lieu aux Cryptes St
Joseph — USJ Beyrouth le samedi 19
et dimanche 20 décembre.

Et pour rendre Noél plus joyeux, le
comité des jeunes a proposé de se
concentrer sur nos boutiques et de les
mettre en relief en ces temps de fétes.
Ainsi nos 6 boutiques ont été décorées
par un seul theme offert par Mme Rana
Khoury (idée et conception).

Malgré tout ceci, nous remercions Set
el beit de nous garder en bonne forme
afin de persévérer dans notre mission.
Le nouvel an arrive et la pandémie

fait des ravages, les pourcentages
d’atteintes s’élevent, le virus touche
aussi notre grande famille. Le centre
est fermé, les enfants a la maison, nos
ateliers vides, ainsi que nos bureaux...
La maladie, la peur, le stress, la mort,
la tristesse... commencent a nous
entourer de tous cOtés, nous nous
sommes sentis prisonniers et tristes.
Mais notre espoir en Set el Beit et
notre conviction que «La lumiére
finit toujours par rejaillir, nous a
rassemblé de nouveau, chacun dans
son groupe de travail.
Nous avons fait des réunions, des
rencontres, des séances de sport
et relaxation, des formations et le
summum était la priére en ligne qui a
rassemblé notre grande famille.
Jeannette Mattar
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