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Pour la deuxieme fois, la Croix-Rouge
Jeunesse (CRJ) de Suisse romande a organise

cette annee, pendant la premiere
quinzaine du mois de juillet, un camp pour
enfants handicapes, et cela avec le
concours de membres de la CRJ et de

jeunes enseignants. Tout comme l'annee
precedente, ce camp se tenait a Saint-

Legier-sur-Vevey, dans les pavilions de La
Cite des Enfants1. Si l'annee derniere, ce

furent uniquement des petits handicapes
mentaux de La Cite qui en beneficierent,
cette annee, les jeunes prirent en charge
des enfants physiquement handicapes,
recommandes par Pro Infirmis.
Ce camp fut une veritable reussite pour
tous, pour les organisateurs, pour les

jeunes et pour les petits patients. En
temoigne la medaille de reconnaissance
remise par Pro Infirmis a M. James

Christe, responsable de la Croix-
Rouge Jeunesse de Suisse romande.
Afin d'interroger ce dernier, la collabora-
trice de notre redaction s'est rendue dans

ce camp, a Saint-Legier. Ce jour-la, un
pique-nique avait ete prevu a la carrt-

pagne, pres de Romont. C'est done dans

un cadre idyllique, a l'oree d'un bois et au
son des cris d'enfants joyeux que
J. Christe s'est confie a nous. Ecoutons-le.

La redaction

Qui sont les participants a ce camp?
II y a dans ce camp seize enfants handicapes

qui, pour la plupart, le sont tres gra-
vement, e'est-a-dire a tel point qu'ils ne

sauraient participer a aucun autre camp
pour enfants handicapes organise en
Suisse romande Tous ont ete choisis par
Pro Infirmis sur la base de ce entere Un
second entere qui a preside au choix des

enfants est dicte par les conditions sociales
des parents Les enfants qui sont ici nous
viennent de milieux defavonses, de

parents divorces, de parents vivant dans
des conditions sociales et economiques
difficiles Plusieurs de ces petits handicapes

sont places en permanence dans des

institutions et ne peuvent retourner chez

eux pour les vacances, et cela pour
diverses raisons soit parce que les parents
travaillent, soit parce qu'ils desirent partir
seuls en vacances

De quels handicaps ces enfants
souffrent-ils?
H y a plusieurs categories Les enfants qui
demandent le plus de soins sont ceux qui
souffrent de spina bifida2 Pratiquement

insensibles a partir de la cemture pel-
vienne, lis sont totalement dependants
pour tous les soins, ne peuvent marcher et
sont incontments d'unne et de selles Nous
avons aussi deux enfants couverts de

plaies lis sont nes avec une epidermolyse
bulleuse hereditaire3, maladie excessive-
ment rare en Suisse Enfin, il y a les

enfants IMC souffrant de troubles
moteurs Parmi tous les enfants dont nous
nous occupons, seuls trois sont a meme de

marcher, les autres ne pouvant se deplacer
que sur quelques dizaines de metres C'est
dire que nos jeunes fourmssent un grand
travail

Ces enfants ont-ils une scolarite
normale?
Si certains suivent l'ecole normalement,
d'autres, en revanche, sont places dans des
ecoles speciales, etant donne qu'ils ont
besom de soins tres frequents ou tres
importants N'oubhez-pas que beaucoup
d'entre eux ont deja passe la moitie de leur
vie dans les höpitaux et ont subi dix,
qumze, voire vmgt operations

Les parents viennent-ils voir leurs
enfants au camp?
Non Nous avons souhaite que les parents
ne viennent pas rendre visite a leurs
enfants, et cela pour la simple raison
qu'une certaine penode d'adaptation est

necessaire pour certains d'entre eux, que
l'harmome s'installe et qu'il ne faut pas
vemr bnser ce processus

Qui s'occupe exactement des enfants?
Je precise d'abord que pour chaque enfant
handicape, nous comptons un jeune Les

jeunes ont entre 16 et 23 ans, la moyenne
d'age est done de 19/20 ans Tous ont
ete invites par la Croix-Rouge Jeunesse
a participer au camp lis proviennent
pour la plupart des milieux de l'ensei-
gnement, lis sont soit en cours de formation

dans des ecoles normales, soit deja
instituteurs diplömes et actifs II y a aussi
des jeunes qui ont fait d'autres camps avec
nous — a Varazze notamment — et qui se

sont mscrits pour participer a une nouvelle

experience En ce qui concerne les jeunes
de la CRJ, nous avons ici des membres du

groupe de Lausanne, actifs durant le reste
de l'annee Vmgt-quatre jeunes au total
participent a ce camp, les uns pour les

quinze jours qu'il dure, les autres pour
huit |ours seulement lis sont encadres par
une equipe tormee d un etudiant en mede

cine, d'une educatnce (l'educatrice en chef

de La Cite) et d'une eleve mfirmiere a

l'ecole cantonale au CHUV qui donne des

coups de mam pour des soins trop compli-
ques Parallelement, nous avons une

equipe de jeunes s'occupant tout speciale-
ment des enfants de La Cite qui y restent
toute l'annee lis completent done le
personnel permanent pour les soins les

sorties, les promenades des enfants, etc
Bien sür, tous ces jeunes ont ete formes
prealablement a leurs täches Nous avons

organise avec eux des week-ends d

information, avec le concours de psychologues,
d'educateurs et d'intirmieres, pendant les-

quels lis ont eu la possibilite de se familia
riser avec les attitudes a prendre envers les

jeunes handicapes (leurs problemes leur
Psychologie, leur comportement etc et
les gestes de base, done pratiques, tels que
la conduite des fauteuils roulants, les soins
mdividuels, etc

Comment l'idee du camp vous est-elle
venue?
Elle est en fait partie de Varazze II y a

deux ans, comme nous n'y etions qu une
douzaine nous avons eu la possibilite de

passer beaucoup de soirees ensemble et de

discuter de divers sujets A la suite de la

projection du film de la Ligue La Croix-
Rouge est jeune partout dans le monde,
nous nous sommes demande pourquoi
nous ne ferions pas a l'occasion un camp
pour jeunes handicapes C'est ainsi que
1'idee est partie de nos groupes de discussion

Je l'ai retenue et ai cherche des pos-
sibihtes de l'executer

Quelles sont les differentes activites du
camp?
Le programme quotidien est tres charge
Pour commencer, une grande partie de la

journee est consacree aux soins (beaucoup
d'enfants doivent en avoir jusqu'a quatre
fois par jour) II s'agit non seulement de

soins de base mais aussi et surtout de soins
infirmiers Pendant la journee, les activites
sont extraordinairement variees pique-
mques, fabrication de costumes pour la

fete d'adieu danses tolklonquesen fauteuil
roulant (mais oui') excursions (Chillon,
Glion), sorties sur le lac, diner au restaurant

avec nappes blanches — certains s'en
trouverent tellement stimules qu'ils firent
des gestes qui leur etaient impossibles en

temps ordinaire — equitation pour ceux qui
peuvent en faire, piscine, fabrication de
tea-shirts aux couleurs de la CRJ bap-
teme de Pair, et j'en passe
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Les dermers soins se font vers 20 heures,
les enfants vont se coucher vers 21 heures
Les jeunes ont ensuite la possibility de
suivre des cours pour leur formation
personnels Nous en donnons deux, le cours
de sauveteur obligatoire pour l'obtention
du permis de conduire et le cours de soins
aux petits enfants de la CRS que, faute de

temps, nous donnons sous une forme
abregee. Sont egalement prevues des

seances d'information en soiree, consa-
crees ä des themes generaux tels que la

Croix-Rouge, les activites de Pro Infirmis,
la vocation de La Cite des Enfants, etc.

Qu'est-ce que les enfants apprecient
le plus?
Ceux qui n'ont jamais ete en camp de

vacances apprecient la nouveaute. Pour
ceux d'entre eux qui en ont fait l'expe-
rience, c'est la difference qu'ils apprecient
Oui, ce camp-ci est tres different, parce
que les enfants sont tres entoures, que
nous nous occupons tres bien d'eux, sur

tous les plans, et enfin parce que les
activites sont tcllement diversifies

Quelles sont les prestations respectives des

parents et des assurances?
Les parents nous remboursent ce qu'ils
touchent de 1'assurance-mvalidite, c'est-
ä-dire 130 trancs pour toute la duree du

camp, alors que celui-ci est actuellement
devise ä 17 000 trancs Cette somme peut
paraitre tres importante, mais il ne faut
pas oublier que les soins sont tres divers et

qu'ils sont responsables de la plus grande
part des depenses Si tous les jeunes ici
presents n'etaient pas benevoles et ne
consacraient pas une partie de leurs
vacances ä nos petits handicapes, nous
n'aurions sans doute pas pu organiser ce

camp.

En bref, quel bilan pourriez-vous etablir?
Nous nous demandons tous si les enfants
handicapes ne nous apportent pas autant
sinon plus que nous leur donnons nous-

memes Nous croyons qu'ils nous appren-
nent ä vivre. lis ont sans doute un role
bien precis sur terre. Peut-etre consiste-
t-il a nous rappeler qu'il y a autre chose

que l'argent, les honneurs, la gloire, les

distinctions ephemeres. pv

1 Cite des Enfants institution pour enfants mentale
ment handicapes a Saint-Legier-sur-Veve\ F nviron
140 enfants y sejournent en permanence jusqii a 20

ans lis sont encadres par un nombre a peu prcs egal
cTeducateurs, d'enseignants et de personnel de

maison Certains de ces enfants se trouvant en

colome de vacances, la CRJ a pu utiliser trois
pavilions de la C ite pour \ organiser son camp

2 Spina bifida malformation dc la colonne vertebrale
et de la moelle epimere II \ a fissure («bifidite») a

travers laquelle passe une hcrnie tormee par les

enveloppes de la moelle et parfois aussi par le tissu

nerveux Cette hemic est le plus souvent localisee
dans la region lombaire

3 Epidermolysis bullosa hereditaria maladie congem -
tale avce formation de plaies provoquant des

atrophies a long tei me Apparait a la naissance ou pen
dant les premieres semaines de vie

4 Varaz/e Italic des camps pour jeunes y sont organises

dans la Casa Henrx-Dunant

Aide aux enfants anemiques de Grece
Le sang recueilli en Suisse est-il envoye ä

l'etranger? C'est la une question qui surgit
regulierement au sein de la population,
surtout parmi les donneurs, ce qui prouve
peut-etre que la situation manque de
clarte.

C'est dans le cadre d'une collaboration
internationale dans le domaine de la
transfusion de sang, decidee il y a quelques
annees par I'OMS, que le Laboratoire
central du Service de transfusion de sang
de la CRS entretient d'etroites relations
avec differents pays. Pour n'en citer que
quelques-uns: les Etats-Unis (la collaboration

porte sur l'echange de produits san-
guins avec le New York Blood Center et

l'echange d'experiences dans les domaines
scientifique et technique), le Portugal
(oü, ä la suite des arrivees massives de

rapatries, la Croix-Rouge portugaise a du
reorganiser son service de transfusion de

sang et, pour ce faire, recourir ä de l'aide
venant de l'exterieur, entre autres ä celle
de la CRS qui lui fournit annuellement des

erythrocytes d'une valeur de 50 000
francs); enfin, la Grece, oü le programme
d'aide de notre Service de transfusion de

sang en faveur des jeunes thalassemiques
(jeunes qui souffrent d'anemie mediterra-
neenne) peut servir d'exemple en ce qui
concerne ('utilisation rationnelle des
globules rouges «superflus» qui s'obtiennent
en Suisse lors de la fabrication de plasma
sanguin. La redaction

La thalassemie ou anemie mediterra-
neenne est une anemie hereditaire
(carence d'hemoglobine) repandue dans
les pays mediterraneens. Elle apparait le

plus souvent entre le cinquieme et le dix-
huitieme mois de la vie d'un enfant et fait
partie des hemoglobinopathies. Ce terme
designe les perturbations congenitales de
la structure et de la fonction de l'hemoglo-
bine
En Grece, 2000 enfants et jeunes gens
environ sont atteints de thalassemie

«majeure». Cette forme grave de la
maladie se manifeste par un manque
d'hemoglobine et une duree de vie abregee des

globules rouges (erythrocytes). On ne sait
pas pour quellcs raisons cettc maladie est
repandue dans les seuls pays de la Medi-
terranee. Comme il s'agit d'une maladie
hereditaire, eile est mguenssable. Par
le remplacement regulier des cellules
sanguines malades au moyen d'une thera-
pie permanente de transfusion, la vie des

malades peut ctre prolongee, et leur
etat considerablement ameliore.
La seule possibility de prevention consiste
en une consultation genetique avant le

mariage. Les couples qui, en raison d'an-
tecedents congenitaux, nsquent de voir
apparaitre la maladie chez leurs enfants,
peuvent par consequent etre prevenus du

danger qu'ils courent.
Un diagnostic prenatal est possible, mais
etant donne les depenses considerables
qu'tl entraine, il ne saurait entrer en ligne
de compte pour la plus grande partie de la

population.

La Grece: soleil, air marin, folklore,
joyeusc ambiance de vacances Chaque
annee, cctte image attire des flots dc tou-
ristes dans le pays de l'Antiquite classique
Mais pour quelque 2000 enfants grecs, la
realite est moins gaie. lis souffrent d'une
grave maladie de carence hereditaire,
connuc des seuls pays mediterraneens. la
thalassemie ou anemie mediterraneenne
La teneur en hemoglobine de ces enfants
baisse fortement quelques mois dejä apres
la naissance pour atteindre fmalement un
niveau dangereux S'y ajoute une duree de

vie reduite des globules rouges
Autrefois, l'csperance de vie des enfants
thalassemiques etait de cinq ä dix ans au

maximum. Par l'mtroduction d'un traite-
ment de transfusion de sang approprie, on
a reussi ä repousser cette esperance au-
delä de vmgt ans. Le traitement consiste
en une transfusion reguliere de globules
rouges concentres Les petits enfants
reqoivent de tels concentres de cellules
tous les mois, voire tous les deux mois. Les
enfants plus äges et les adolescents sont
soumis au traitement jusqu'ä deux tois par
mois. Les jeunes malades ne sont pas
hospitalises. lis ne viennent que pour la
transfusion et ä des tins de contröle dans des

centres de traitement specialcment ame-
nages ä cet effet et menent ä cöte de cela
une vie ä peu pres normale. Comme poui
les enfants en bonne sante, l'ecole, le jeu
et, dans une certaine mesure, le sport font
partie de leur vie quotidienne
C'est la Croix-Rouge hellenique qui s'oe-

cupe des enfants thalassemiques; eile gere
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