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Lors de la soirée «Osons la ren-
contre» du mercredi 7 juin, nous
avons eu le privilege d’accueillir
Louisy Joseph.

Chanteuse-comédienne et membre du
groupe L5, Louisy Joseph est trés sen-
sible a notre cause.

Depuis son enfance, Louisy a baigné
dans le monde hospitalier. Sa famille
travaillait dans les hopitaux lyonnais.
Tres touchée par HELEBOR, son discours
a ému les convives. Nous sommes ravis
que Louisy Joseph se soit rendue dispo-
nible pour cette soirée.

Nous avons organisé un événement
pour remercier nos partenaires et nos
donateurs lors d’'un moment convivial
et festif.

Cette soirée a été marquée par des témoi-
gnages forts :

Matthieu Lantier pour le Mouvement Etre-13

Dr Béatrice Pellegrino et Fanny Hageli pour le
projet intergénérationnel au CH de Mantes-
la-Jolie

Camille Baussant-Crenn pour les approches
complementaires et les soins a domicile

Dr Céline Greco et Marie Jackson pour le
programme de recherche sur la douleur de
I'enfant

Le theme de la soirée «Osons la rencontre»
a porte ses fruits. Les partenaires et les do-
nateurs ont pu échanger en toute sponta-
néite.



HELEBOR a participé au 29éme Congres de la SFAP a Nantes

Vous avez dit « ACT » ?
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Personnes atteintes
de maladie chrongue imalidante
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COWERES WATHOWAL
DE SOINS PALLIATIFS

HELEBOR a présenté le dispositif d’Appartements de coordination thérapeu-
tique a visée palliative (ACT-P).

Le dispositif d’ACT-P consiste a permettre a des personnes gravement malades, en si-
tuation de précarité sociale, de vivre sans se soucier de savoir ou loger pour recevoir
les soins palliatifs dont elles ont besoin. Expérimenté depuis janvier 2021 aux studios
de la Tourelle, situés a Paris dans le XIIe, ce dispositif permet a ces personnes malades
de rester dans un appartement de coordination thérapeutique jusqu’a la fin de leur vie
et de recevoir tous les soins, les attentions et I'accompagnement nécessaires.

Le Congres de la SFAP s’est tenu a Nantes du 14 au 16 juin dernier.

Plus de 2 500 personnes étaient présentes pour réfléchir et échanger sur les soins pal-
liatifs et I'accompagnement des personnes malades. Ruthélie Brau, responsable pro-
jets, a présenté |'évaluation du dispositif des ACT-P dans l'atelier intitulé « vulnérabi-
lités et soins palliatifs ».



Interview sur la plateforme «Bonjour Senior»

Bonjour Senior a été créé afin de répondre a un objectif précis : aider les seniors en leur
proposant des offres de produits et de services adaptées a leurs besoins.

Ce site met en relation gratuitement les séniors avec des professionnels.

Olivia Carrel, directrice du développement et Ruthélie Brau, responsable projets ont été
interviewées par Bonjour Senior.

« Le réel enjeu du moment pour nous ce sont les moyens réels, financiers et humains,
qui peuvent étre mis dans I'accompagnement de la qualité de vie lors d’'une maladie ou
en fin de vie... et cela nous concernera tous un jour».



FLASH-INFO PROJETS

La premiére inclusion pour les
enfants papillons

L'épidermolyse bulleuse est une ma-
ladie rare et grave. Les enfants at-
teints de cette maladie souffrent de
décollements de peau permanents.
Ils ont une peau aussi fragile que les
ailes d’un papillon.

Cette maladie touche environ 1 nou-
veau-né sur 20 000, ce qui signifie
qu’environ 30 000 enfants sont tou-
chés en Europe et 500 000 dans le
monde.

Un projet clinique est en cours pour
évaluer |'efficacité d‘un traitement
contre les douleurs chez ces enfants
atteints d’Epidermolyse Bulleuse.

L'objectif de ce projet est de réussir
a traiter la douleur et les démangeai-
sons. La premiére inclusion a eu lieu
le 31 mai 2023. Dix autres inclusions
vont avoir lieu avant la fin de I'année.

Silence ¢a pousse
a Mantes-la-Jolie !

Les beaux jours ont permis aux
équipes du projet du jardin thérapeu-
tigue a Mantes-la-Jolie de bénéficier
d’une formation sur les savoirs et les
techniques des plantations a chaque
saison.

10 personnes, dont 5 résidents de
I'EHPAD et 5 enfants malades du ser-
vice pédiatrique de I’'hopital ont parti-
cipé a cette formation.

L'enjeu principal était de pouvoir sen-
sibiliser les résidents seniors et les
enfants malades.

Un grand merci a Terr’happy pour
cette formation de qualité.

Rendez-vous dans quelques semaines
pour une nouvelle formation. D’ici-13,
de nouvelles fleurs auront fait leur
apparition.



3 MOTS POUR QUALIFIER HELEBOR....
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