« Mon Expérience dans le Service Social et Humanitaire »
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1°"® Partie
(P g Slaiay) Jadl B Ay

cBaluad) g <l duad) Lgal

Jarl Jlaa b Aasad aSl) B cigpm g lay @l TSde gl) Ao A Al oda B oSy B G any
Al o dlalad) Clwgall a3 o (aa Lallal 531 (3 adl g3l 138 il ol gl aa) aai JSdy &) (Aui¥) g o laiaY)
A iy

SR Al Gl 935 s A e £ g pdiall o day Lad S8 Y clioad) b clthdl A et sl i of J glaba
.Chronic Care Center ) s) 4ailall e 1 38 50

e cala Y15 lad 6Y) (il a0l B9 puday Al (ol (ha BB) o laiay) Jasdl b il &) &1 -]
Ada B cilgal) ddad g aal) eliy Lind (B g e <1965 alall

Batal) quall i Ay glule cig B (8 Auli sl Blu 4adticl g (1989 alal) JAIH B 4y sganll Ly 29 QAL i)
ALY 9 Ca pdial) JUilY) g il JAID Gy 9SEall g G SN Bailewal a1 A J o8 a9 e AT gl cLialy Lgdile A
) el

) rilaa La13a g cagibg B Al Sy () g ablia s Apdlaa g ad 2 gf anlad (e (RN g8 ulil) 2gn Le ST () Connal B g
(oY) g aall g g s A Jlaall A Jenl) Aol

coilhaild 3 gaat) sl ) g2 (3l g Aars (295 Gl

dadlal) Adlill) Ll 1990 alad) adlaa & cile ghiall Cildsad) (e de gada aa Gl Ji gl A 540 Al caudally
" Ef 'a'm

Sy Ailaal) s Jaliy daujiall piall g Aulddany) g Leldiay) clasluall Jia A luall Jaadl ¢ Gl daag
A jall Gl el Cbaaal) JUBYL ey gaadia b S e L) oladly W sga Aiall)

A an o8 Ay b opSg e (gl £ 55 (s Sl g Lapadlilly (pbecal) (LYY clia 392 g9 Lot Ao 5S4l ol cipla
Ledaas e A Samy ) zbladl A4S g Aadiiial) Alal) dgle ) (2848

Crd Jga dal g L8 Luadle) dlaa Ltk (uualaidy) sl e clelaia) ddadu 2y g Uil 03¢d s daill Lana
$1 J 1992 alall (b JUlY) 5 giua 1o Jand) 1008 ccBsa Jha (B (550 (AN el o8 STy Gl Jal) (e sl
Sl slag oa Y

poddl 138 A& (ygn g SH gl Guddly (bl A AV 3 all Telethon adiii a8 (1993 alall (e Ui 29 A
? asal) 138 Alsas Craalus Mg, 0 grall g o sall (il Jlidaf Basbosal (usilinll) JS da 65 & mad &) sl alual
1994 &) a4 sl b o &) Aadlall Ao 1) 3S e Jagaty s L)

Blpall (uSal (B algual) s AT Cullaa (B (st 028 (e sgETY) a ol V19 B gl £ pdagall 10 e aSallilug
b gl & ) e Azdlaal) g




o A LEal g yaaatl) Ciagy sl CBESS 1 1994 aladl A Giaes AUl B el cpSal ) o) Jaw (A -2
X (e JSy BLALY 138 i) By ol Aals ) el culil] ua (1995 Cnan Bl paldd) gl ) callad) jaligal)
pladl Algs (A9 1996 alad) alkia dia Ly g Womamald iy IS (AN Ailiall) B pall ¢y gipeh dagliial duiha gl) Al
1998

Al 50 (ST ) 29 Jagh Judad ey Jundi (e B dl) el 8 UiSas a8

G 720 b, QAN gduay a5 pally duald Ayl g daa e dwnilal (paala Ui (1998 alad) b ASLaY) alesi B
Adal) dig) dga gay il

Al gl) Asnnpall (ny 5 DA (oo ciles S8 (U &) ) £ guga (B palaall s cigsall (alald) pado ba (ALl -3
Ll il g 3 jlaall elBaal g e ghatall Q\ﬁﬂ\QAijwkw@.'aﬁgﬂ\‘g <1996 a\e dl—&.ﬂ\éﬁ‘ &) At

pAU ) il dua b U Y il (1999 Adw dalish] g gl ciaial) Jali Sale) (B alga) (o Lygu LiSai
Crag dule ddadlaal) g ALty U & i Ciy peil) DA 3 Lgaay Gl & L B30 Lidity Liad LaS | A g ALEN agh) yig
2003 alall A (g Y Sl g5 adga Jaali Bale )5 2002 ple Ag g anlal) & AN 1ol Aday A Sy e gl
¥ 1 a0 2009 ey (a5 (B (usdl) 3 uara Jaaliy 2004 e Jasi B il co ol Ak )l Slad) ciatia L&)
81559 Al 3039 g Cislailly ale JS U1 g e U £ 5au) (B 1997 Adu e &l ikl o gl sla) AT
e al) MY cilmagl) g ABLESY

ey s (Slada) AR FUa Jagady sLdl) pe Abgl) ciatall (B g g £g e Jlad) Ao Jardl duapall 2525 003l g
il gl Lidarie 43U g Ailua (mali! Lagay; 3 9% csalle polyvalente ddlidall cilaliill s g |y yidls

pgail gl A Aailal) dyle N 3S ja g (e i ill A 8N Al a e ) aSaae JRLa aSie Al e BaaY) Ll
pSalaia)

ER R R R SR R R R R S R TR R R R S R R R S SR TR S SR TR R R S R R TR R SR SR R R R R

2"%® Partie

Le ‘Chronic Care Center’

Chers amis,

Je suis comme vous le savez d’éducation anglaise, mais il me faut recourir a la langue de Moliére pour répondre a
votre volonté et vous présenter notre projet majeur, le Chronic Care Center.

Qu’est-ce que le Chronic Care Center ?

C’est une institution médico-sociale, a but non lucratif, spécialisée dans le traitement des maladies chroniques de
I’enfance : le diabéte type | et la thalassémie.

L’idée de créer ce Centre est née en 1992, en réponse aux impératifs de la situation de ’enfance dans la période
d’aprés-guerre au Liban. Cette longue tourmente qui a ensanglanté notre pays avait fragilisé nos enfants et leurs
familles. Une catégorie d’enfants encore plus « vulnérables », était alors négligée et méme ignorée. Des centaines
de jeunes thalassémiques et diabétiques risquaient les complications graves de la maladie, vu le colt excessif du
traitement et I’absence d’assistance médicale organisée. Il fallait oser le geste qui sauve et redonne a ces enfants le
sourire.

Nous avons alors lancé un programme de soins continus dans un local provisoire (le sous-sol d’un hoétel situé a
Beyrouth). Ainsi le travail au niveau des enfants a commencé bien avant les travaux de construction du Centre.

Le Chronic Care Center, fondé en 1992, a ouvert officiellement ses portes le 8 juin 1994. Doté d’un « Board of
Trustees », d’un Comité Exécutif et d’un Comité d’Ethique et de Recherches, il ceuvre inlassablement depuis plus de
20 ans pour assurer la permanence de ses services et les développer.

La mission humanitaire du Chronic Care Center repose sur une conviction fondamentale : le droit de tout enfant a la
protection et a la santé, et la nécessité de contribuer a 1’élaboration de générations saines.
L’action concréte menée par le Centre comporte un double volet : curatif et préventif.

Le Centre procure a ses enfants un suivi médical de haute qualité. Il informe, oriente et soutient les patients et leurs
familles afin de les aider a comprendre la maladie, a I’accepter et a la gérer d’une maniére positive. Il ceuvre en méme
temps, a travers les campagnes d’éducation et de prévention, et les recherches menées dans son laboratoire génétique,
pour I’amélioration de la santé publique.

Mesdames et Messieurs,
Vous savez tres bien que la maladie chronique surcharge et stresse le jeune patient et sa famille qui ont besoin d’étre
encadrés et suivis. D’ou le recours du Centre a une approche multidisciplinaire qui constitue la clé de son succes.



Dans un cadre moderne et accueillant, le Centre recoit les jeunes patients et leur assure un suivi médico-social de
qualité, sous la supervision d’une équipe multidisciplinaire formée de médecins spécialistes, d’assistantes sociales,
d’infirmieres éducatrices, d’ une diététicienne et d’une psychologue.

Cette approche aide le patient a comprendre son probléme chronique, et a le gérer d’une maniére saine et positive.

Le circuit du patient diabétique comme vous le voyez englobe sa surveillance médicale réguliére, la détection précoce
des complications, 1’éducation continue, 1’orientation diététique, sociale et psychologique et enfin la fourniture du
médicament nécessaire, I’insuline avec les seringues ou la pompe a insuline, avec le matériel de roulement nécessaire
au traitement.

Pour le patient thalassémique, le circuit est presque le méme mais ¢’est I’hématologue qui joue ici le role principal. Et
comme la thalassémie majeure est une anémie sévére, son traitement nécessite des transfusions de sang chaque 3 ou 4
semaines, et un chélateur pour éliminer I’excédent de fer dans le corps, donné a travers une pompe sous-cutanée et
récemment par voie orale grace a un nouveau traitement plus développé et plus codteux qui facilite la vie du patient.

L’éducation du patient et de sa famille aussi, surtout s’il est trés jeune, est d’une importance capitale. Elle favorise
I’apprentissage des techniques d’injection et d’auto-surveillance et permet d’éviter les complications aigues.
L’éducation alimentaire revét une importance particuliére pour le diabéte ; et I’orientation sociale et psychologique
favorise I’autonomie du patient et son intégration sociale.

La dynamique de travail, adoptée par I’équipe médicale et paramédicale du Centre, favorise des actions concretes
d’information : sessions de training au Centre et campagnes de prévention dans les écoles et les universités. Ces
sessions permettent une meilleure compréhension de la maladie et une meilleure acceptation du malade dans la
SOCiété.

Pour ce qui est du diabéte, I’information est importante pour éviter ou limiter les complications graves de la maladie.
Pour la thalassémie majeure qui est une maladie génétique héréditaire, la prévention joue un grand role. Les
groupements d’adolescents et les jeunes couples doivent étre informés.

Avec le test prémarital devenu obligatoire en 1994 (grace aux efforts du Chronic Care Center et du Ministere de la
Santé publique), nous avons réussi a réduire le nombre de nouveaux cas de thalassémie de 50 & 60 cas / par an en
1994, a 3 a 8 cas/ par an actuellement.

Pour permettre a ses patients de vivre le mieux possible avec leur probléme chronique, le Centre organise des activités
diverses qui permettent a ses jeunes patients d’élargir leur horizon culturel et de partager « ensemble » de beaux
moments : Jeux et distractions a I’intérieur et a ’extérieur du Centre, concours de dessin, pique-nique, activités
sportives, camps d’été etc...

Des activités scientifiques, culturelles et récréatives sont également organisées chaque année pour célébrer 2 jours
importants pour nos enfants : le 8 mai, Journée Mondiale de la Thalassémie et le 14 novembre, Journée Mondiale du
Diabéte.

Chers amis,

Le 20 juin 2014, le Chronic Care Center a célébré ses vingt ans d’engagement au service de ses enfants. Vingt ans de
lutte pour une cause, une mission : la sante et le bien étre de nos enfants avec pour slogan comme vous pouvez lire sur
les posters : ¢fiSaua Al

A travers les 20 ans, la famille du Chronic Care Center a grandi :

1- Le nombre de ses enfants a dépassé les 2000 cas.
2- L’accroissement du nombre des enfants touchés par le diabete type | est remarquable. Elle est a raison de 100 a 120
nouveaux cas par an, dont des bébés de moins d’un an. C’est malheureusement, un phénoméne mondial lié a
I’environnement, et nous n’y pouvons rien.
3- Par contre, on constate le décroissement du nombre de nouveaux cas thalassémiques, grace a I’application de test
prémarital et au succes des campagnes de prévention.
Dans un catalogue publié & I’occasion de la célébration du 20°™ anniversaire du Centre, nous avons récapitulé les 20
principaux accomplissements. J’en cite quelques-uns :

1. [Détablissement d’une Banque de sang et d’une salle de transfusion en 1995, qui constitue un service vital pour les

thalassémiques.

2. D’inauguration en I’an 2000 d’un laboratoire de recherches génétiques en collaboration avec Harvard School of
Public Health.

3. la chance de guérison offerte a un groupe de 34 jeunes thalassémiques, en vertu d’un protocole d’accord avec le
Gouvernement Italien : ils ont subi une greffe de la moelle osseuse & Rome et 31 sont complétement guéris.

4. Cinq autres jeunes thalassémiques viennent de subir cette greffe a I’AUH en vertu d’un accord avec le Ministére
de la Santé publique, la Fondation Al Walid ben Talal, la Fondation Georges Nassin Khoryati et le Chronic Care
Center.



5. la réduction nette des complications du Diabéte et de la thalassémie grace a la qualité des soins procurés aux
patients.

6. larecherche de I’excellence et la multiplication des recherches cliniques et génétiques publiées dans les journaux
internationaux.

Enfin le plus important nous semble étre le fait que nos enfants vivent bien avec leur probléme chronique et
s’integrent a la vie active.

Certains ont terminé leurs études universitaires, d’autres se sont mariés et ont des enfants sains....

Ils ont le sentiment d’étre comme les autres, et ¢’est vrai car ils deviennent presque tous des membres productifs dans
la sociéte.

Une question s’ impose ici : Comment le Centre parvient-il & mener a bien son action et a la développer ?

En fait, le Chronic Care Center a été soutenu depuis sa fondation par maintes organisations, telles la Commission
Européenne, le SLCD, ’UNICEF, ’OMS etc...

Depuis 1994, il est appuyé par le Ministére de la Santé Publique dans son action curative et par le Ministere des
Affaires Sociales dans son action préventive.

Il est depuis 1994 membre de la «Thalassemia International Federation» (TIF) et depuis 2013, Membre de la
«Diabetes International Federation » (IDF).

En somme, fruit de la conjugaison de mille efforts généreux, le Centre a été soutenu, depuis son édification, par un
grand nombre d’institutions et d’individus : donateurs, parrains d’enfants malades, supporters et amis dont les noms
figurent a I’entrée du Centre et qu’on ne saurait remercier assez.

Il organise des activités d’autofinancement : congres et workshop dans son auditorium, Gift corner ouvert toute
I’année, Foire de Noél, Bazar de Paques ...

Son objectif principal demeure : laisser ses portes ouvertes a tous les enfants du Liban touchés par les maladies
chroniques, maintenir 1’¢élan des années passées et franchir de nouveaux seuils.

Chers amis,
Permettez-moi a la fin de cet exposé de partager avec vous ce qui a mon avis constitue la clé du succes de tout projet.
1. Premiérement, le travail social n’est point un prestige mais un sacrifice. Il émane d’un « cri de dedans », d’une

conviction personnelle et d’une disposition a donner de soi et a aider autrui.

2. En second lieu, il est nécessaire avant d’entreprendre une action concrete de rester a 1’écoute de gens afin de
connaitre leurs besoins; car tout projet qui ne répond pas a un impératif social perd vite sa raison d’étre.

3. L’esprit d’initiative est nécessaire. Mais, compte tenu du grand nombre d’ONG qui ceuvrent sur le terrain, la
spécialisation dans chaque entreprise est devenue indispensable de nos jours, afin que les efforts soient
complémentaires au niveau de la Patrie.

4. 1l est évident que pour exécuter tout projet, une consultation des spécialistes dans le domaine et une planification
préalable s’imposent.

5. Car toute entreprise réussie ne peut étre I’ceuvre propre d’une seule personne, quelle que soit son importance.
C’est toujours le fruit de la conjugaison des efforts d’un groupe pluridisciplinaire qui ceuvre en coopération
parfaite.

6. Enfin, tout projet, toute entreprise, pour réaliser ses objectifs a besoin du soutien des gens, de tous les gens. D’ou
I’importance de la crédibilité et de la transparence dans sa gestion.

Cher Rotariens, grace a vous, et a tous ceux qui comme vous luttent pour le bien de I’humanité, I’avenir reste ouvert...
Le parcours est parfois difficile, mais nous pouvons beaucoup ensemble.

Avant de terminer, je voudrais saluer le Président du Club Rotary Beyrouth, Monsieur Antoine Hafez, ainsi que tous
les membres du Club... Je vous remercie.
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Comité Libanais Permanent de Coordination (CLPC)

Téléthon 1993

Pose de la premiere pierre, novembre 1992

This telethon coupled with several fundraising events made it possible to
inaugurate the Chronic Care Center in 1994 and made the dream come true.

Comité National de la Femme Libanaise
i ' .

Premiére réouverture P
Carte du Liban Restauration des stéles de Création d’un musée de la vie
Patrimoine Nahr El Kalb rurale a Turbol
National et A B

Historique

<2 Célébration le
B8l 3eme jeudi du

mOiS de mai rhﬂ‘f.‘il f!;:lh“.h.'
crinoncN  Une institution médico-sociale, a but non lucratif, spécialisée dans le traitement des
CARE" maladies chroniques de l’enfance : le diabéte type | et la thalassémie.
CENTER www.chroniccare.org.lb ; www.facebook.com/chroniccarecenter

Fondé en 1992, en vertu du décret ministériel no 18/AD, il a été inauguré en juin 2004. Présidé par Mme.
Mouna Haraoui, il est doté d’un « Board of Trustees », d’un Comité Exécutif et d’un Comité d’Ethique et
de Recherches IRB.

Sa Mission - « Treating today’s disease & promoting tomorrow’s health »
Assurer une qualité de soins maximale aux enfants touchés par les maladies chroniques,


http://www.chroniccare.org.lb/
http://www.facebook.com/chroniccarecenter

et contribuer a travers l’éducation a la santé et la prévention a l’élaboration de lendemains meilleurs ...

“ Une approche multidisciplinaire

== Médecins - Endocrinologue, Hématologue, Ophtalmologue, Cardiologue, Dentiste
Infirmiéres Educatrices, Assistantes Sociales, Psychologue, Diététicienne
Banque de sang, Pharmacie, Laboratoire Génétique
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Education continue du patient et de sa famille & Orientation diététique et psychosociale

Camps d'été



Participation du team et des jeunes Célébration annuelle le 8 mai
au Marathon de Beyrouth 2014 de la Journée Mondiale de la Thalassémie
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Célébration annuelle le 14 novembre, de la Journée Mondiale du Diabéte & i’ e

20 ans d’engagement ...

YEARS OF
COMMITMENT

20 ans d’accomplissements ...

A travers les 20 ans ... Faits et chiffres
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Lebanon: A success Story
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Nombre de naissances More Than 70 % reduction In the Number of New Cases
L. Cepite Cultural and fegal indtations
de thalassémiques
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Etablissement d’une banque de Inauguration du Laboratoire Génétique en [’an 2000 en
sang et d’une salle de transfusion | collaboration avec Harvard School of Public Health

La guérison devenue possible ...



Greffe de moelle osseuse pour
34 thalassémiques en ltalie
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Le Centre lance un programme au lean en 2014

Indicateurs reflétant la qualité des soins
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chez les diabétiques
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chez les thalassémiques
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Le nombre de recherches publiées

Nos enfants v1vent bien avec leur probleme chronique ...
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REPUBLIC OF LEBANON
MINISTRY OF PUBLIC HEALTH

Thalassaemia
International
Federation

International
Diabetes
Federation
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L’avenir reste ouvert ...
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“Main a main ”, nous pouvons beaucoup ensemble ...




