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Pour la deuxiéme fois, la Croix-Rouge
Jeunesse (CRJ) de Suisse romande a orga-
nisé cette année, pendant la premiére
quinzaine du mois de juillet, un camp pour
enfants handicapés, et cela avec le
concours de membres de la CRJ et de
jeunes enseignants. Tout comme P'année
précédente, ce camp se tenait a Saint-
Légier-sur-Vevey, dans les pavillons de La
Cité des Enfants'. Si Pannée derniére, ce
furent uniquement des petits handicapés
mentaux de La Cité qui en bénéficiérent,
cette année, les jeunes prirent en charge
des enfants physiquement handicapés,
recommandés par Pro Infirmis.
Ce camp fut une véritable réussite pour
tous, pour les organisateurs, pour les
jeunes et pour les petits patients. En
témoigne la médaille 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 rédaction s’est rendue dans
ce camp, a Saint-Légier. Ce jour-la, un
pique-nique avait été préva a la cam-
pagne, prés de Romont. C’est donc dans
un cadre idyllique, a ’orée d’un bois et au
son des cris d’enfants joyeux que
J. Christe s’est confié a nous. Ecoutons-le.
La rédaction

Qui sont les participants a ce camp?

Il y a dans ce camp seize enfants handi-
capés qui, pour la plupart, le sont tres gra-
vement, c’est-a-dire a tel point qu’ils ne
sauraient participer a aucun autre camp
pour enfants handicapés organisé en
Suisse romande. Tous ont été choisis par
Pro Infirmis sur la base de ce critere. Un
second critere qui a présidé au choix des
enfants est dicté par les conditions sociales
des parents. Les enfants qui sont ici nous
viennent de milieux défavorisés, de
parents divorcés, de parents vivant dans
des conditions sociales et économiques
difficiles. Plusieurs de ces petits handi-
capés sont placés 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 désirent partir
seuls en vacances.

De quels handicaps ces enfants
souffrent-ils?

Il 'y a plusieurs catégories. Les enfants qui
demandent le plus de soins sont ceux qui
souffrent de spina bifida®. Pratiquement
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insensibles a partir de la ceinture pel-
vienne, ils sont totalement dépendants
pour tous les soins, ne peuvent marcher et
sont incontinents d’urine et de selles. Nous
avons aussi deux enfants couverts de
plaies: ils sont nés avec une épidermolyse
bulleuse heréditaire3, 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 méme de
marcher, les autres ne pouvant se déplacer
que sur quelques dizaines de metres. C’est
dire que nos jeunes fournissent un grand
travail.

Ces enfants ont-ils une scolarité

normale?

Si certains suivent 1’école normalement,
d’autres, en revanche, sont placés dans des
écoles spéciales, €tant donné qu’ils ont
besoin de soins trés fréquents ou trés
importants. N’oubliez-pas que beaucoup
d’entre eux ont déja passé la moitié de leur
vie dans les hopitaux et ont subi dix,
quinze, voire vingt opérations.

Les parents viennent-ils voir leurs

enfants au camp?

Non. Nous avons souhaité que les parents
ne viennent pas rendre visite a leurs
enfants, et cela pour la simple raison
qu’une certaine période d’adaptation est
nécessaire pour certains d’entre eux, que
I’harmonie s’installe et qu’il ne faut pas
venir briser ce processus.

Qui s’occupe exactement des enfants?

Je précise d’abord que pour chaque enfant
handicapé, nous comptons un jeune. Les
jeunes ont entre 16 et 23 ans, la moyenne
d’age est donc de 19/20 ans. Tous ont
été invités par la Croix-Rouge Jeunesse
a participer au camp. Ils proviennent
pour la plupart des milieux de I’ensei-
gnement; ils sont soit en cours de forma-
tion dans des écoles normales, soit déja
instituteurs diplomés et actifs. Il y a aussi
des jeunes qui ont fait d’autres camps avec
nous — a Varazze notamment — et qui se
sont inscrits pour participer a une nouvelle
expérience. En ce qui concerne les jeunes
de la CRJ, nous avons ici des membres du
groupe de Lausanne, actifs durant le reste
de I'année. Vingt-quatre jeunes au total
participent a ce camp, les uns pour les
quinze jours qu’il dure, les autres pour
huit jours seulement. Ils sont encadrés par
une équipe formée d’un étudiant en méde-
cine, d’une éducatrice (I’éducatrice en chef

de La Cité) et d’une éleve infirmiere a
I’école cantonale au CHUV qui donne des
coups de main pour des soins trop compli-
qués. Parallelement, nous avons une
équipe de jeunes s’occupant tout spéciale-
ment des enfants de La Cité qui y restent
toute I’année. Ils completent donc le per-
sonnel permanent pour les soins, les sor-
ties, les promenades des enfants, etc.

Bien sir, tous ces jeunes ont €té formés
préalablement a leurs taches. Nous avons
organisé avec eux des week-ends d’infor-
mation, avec le concours de psychologues,
d’éducateurs et d’infirmi¢res, pendant les-
quels ils ont eu la possibilité de se familia-
riser avec les attitudes a prendre envers les
jeunes handicapés (leurs problemes, leur
psychologie, leur comportement, etc.) et
les gestes de base, donc pratiques, tels que
la conduite des fauteuils roulants, les soins
individuels, etc.

Comment 'idée du camp vous est-elle
venue?

Elle est en fait partie de Varazze. Il y a
deux ans, comme nous n’y étions qu’une
douzaine, nous avons eu la possibilité de
passer beaucoup de soirées 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 demandé pourquoi
nous ne ferions pas a I'occasion un camp
pour jeunes handicapés. C’est ainsi que
I'idée est partie de nos groupes de discus-
sion. Je I'ai retenue et ai cherché des pos-
sibilités de I'exécuter...

Quelles sont les différentes activités du
camp?

Le programme quotidien est trés chargé.
Pour commencer, une grande partie de la
journée est consacrée aux soins (beaucoup
d’enfants doivent en avoir jusqu’a quatre
fois par jour). Il s’agit non seulement de
soins de base mais aussi et surtout de soins
infirmiers. Pendant la journée, les activités
sont extraordinairement variées: pique-
niques, fabrication de costumes pour la
féte d’adieu, danses folkloriquesen fauteuil
roulant (mais ouil), excursions (Chillon,
Glion), sorties sur le lac, diner au restau-
rant avec nappes blanches — certains s’en
trouveérent tellement stimulés qu’ils firent
des gestes qui leur €taient impossibles en
temps ordinaire — équitation pour ceux qui
peuvent en faire, piscine, fabrication de
tea-shirts aux couleurs de la CRIJ, bap-
téme de ’air, et j’en passe.
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Les derniers soins se font vers 20 heures,
les enfants vont se coucher vers 21 heures.
Les jeunes ont ensuite la possibilité de
suivre des cours pour leur formation per-
sonnelle. Nous en donnons deux: le cours
de sauveteur obligatoire pour '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
abrégée. Sont également prévues des
séances d’information en soirée, consa-
crées a des themes généraux tels que la
Croix-Rouge, les activités de Pro Infirmis,
la vocation de La Cité des Enfants, etc.

Qu’est-ce que les enfants apprécient

le plus?

Ceux qui n’ont jamais €té en camp de
vacances apprécient la nouveauté. Pour
ceux d’entre eux qui en ont fait expé-
rience, c’est la différence qu’ils apprécient.
Oui, ce camp-ci est tres différent, parce
que les enfants sont trés entourés, que
nous nous occupons tres bien d’eux, sur

Aide aux en

Le sang recueilli en Suisse est-il envoyé a
Pétranger? C’est la une question qui surgit
réguliérement au sein de la population,
surtout parmi les donneurs, ce qui prouve
peut-étre que la situation manque de
clarté.

C’est dans le cadre d’une collaboration
internationale dans le domaine de la trans-
fusion de sang, décidée il y a quelques
années par 'OMS, que le Laboratoire
central du Service de transfusion de sang
de la CRS entretient d’étroites relations
avec différents pays. Pour n’en citer que
quelques-uns: les Etats-Unis (la collabo-
ration porte sur I’échange de produits san-
guins avec le New York Blood Center et
I’échange d’expériences dans les domaines
scientifique et technique), le Portugal
(ou, a la suite des arrivées massives de
rapatriés, la Croix-Rouge portugaise a di
réorganiser son service de transfusion de
sang et, pour ce faire, recourir a de I’aide
venant de I’extérieur, entre autres a celle
de la CRS qui lui fournit annuellement des
érythrocytes d’une valeur de 50 000
francs); enfin, la Grece, ou le programme
d’aide de notre Service de transfusion de
sang en faveur des jeunes thalassémiques
(jeunes qui souffrent d’anémie méditerra-
néenne) peut servir d’exemple en ce qui
concerne lutilisation rationnelle des glo-
bules rouges «superflus» qui s’obtiennent
en Suisse lors de la fabrication de plasma
sanguin. La rédaction
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tous les plans, et enfin parce que les acti-
vités sont tellement diversifiées.

Quelles sont les prestations respectives des
parents et des assurances?

Les parents nous remboursent ce qu’ils
touchent de lassurance-invalidité, c’est-
a-dire 130 francs pour toute la durée du
camp, alors que celui-ci est actuellement
devisé a 17 000 francs. Cette somme peut
paraitre trcs importante, mais il ne faut
pas oublier que les soins sont tres divers et
qu’ils sont responsables de la plus grande
part des dépenses. Si tous les jeunes ici
présents n’étaient pas bénévoles et ne
consacraient pas une partie de leurs
vacances a nos petits handicapés, nous
n’aurions sans doute pas pu organiser ce
camp.

En bref, quel bilan pourriez-vous établir?

Nous nous demandons tous si les enfants
handicapés ne nous apportent pas autant
sinon plus que nous leur donnons nous-

mémes. Nous croyons qu’ils nous appren-
nent a vivre. IlIs ont sans doute un rdle
bien précis sur terre. Peut-étre consiste-
t-il a nous rappeler qu’il y a autre chose
que l'argent, les honneurs, la gloire, les
distinctions éphémeres. pv

1 Cité des Enfants: institution pour enfants mentale-
ment handicapés, a Saint-Légier-sur-Vevey. Environ
140 enfants y s¢journent en permanence jusqu'a 20
ans; ils sont encadrés par un nombre a peu pres égal

personnel de
trouvant en

d’éducateurs, d’enseignants ct de
maison. Certains de ces enfants se
colonie de vacances, la CRJ a pu
pavillons de la Cité pour y organiser son camp.

2 Spina bifida: malformation de la colonne vertébrale
et de la moelle épinicre. Il y a fissure («bifidité») a
travers laquelle passe une hernie formée par les
enveloppes de la moelle et parfois aussi par le tissu
nerveux. Cette hernic est le plus souvent localisée
dans la région lombaire.

3 Epidermolysis bullosa hereditaria: maladie congéni-
tale avec formation de plaies provoquant des atro-
phies a long terme. Apparait a la naissance ou pen-
dant les premicres semaines de vie.

4 Varazze, Italic: des camps pour jeunes y sont orga-
nisés dans la Casa Henry-Dunant.

utiliser trois

nts anemiques de Grece

La thalassémie ou anémie méditerra-
néenne est une anémie héréditaire
(carence d’hémoglobine) répandue dans
les pays méditerranéens. Elle apparait le
plus souvent entre le cinquieéme et le dix-
huitieme mois de la vie d’un enfant et fait
partie des hémoglobinopathies. Ce terme
désigne les perturbations congénitales de
la structure et de la fonction de ’hémoglo-
bine.

En Grece, 2000 enfants et jeunes gens
environ sont atteints de thalassémie
«majeure». Cette forme grave de la
maladie se manifeste par un manque d’hé-
moglobine et une durée de vie abrégée des
globules rouges (€rythrocytes). On ne sait
pas pour quelles raisons cette maladie est
répandue dans les seuls pays de la Médi-
terranée. Comme il s’agit d’'une maladie
héréditaire, elle est inguérissable. Par
le remplacement régulier des cellules
sanguines malades au moyen d’une théra-
pie permanente de transfusion, la vie des
malades peut &tre prolongée, et leur
état considérablement amélioré.

La seule possibilité de prévention consiste
en une consultation génétique avant le
mariage. Les couples qui, en raison d’an-
técédents congénitaux, risquent de voir
apparaitre la maladie chez leurs enfants,
peuvent par conséquent étre prévenus du
danger qu’ils courent.

Un diagnostic prénatal est possible, mais
étant donné les dépenses considérables
qu’il entraine, il ne saurait entrer en ligne
de compte pour la plus grande partie de la
population.

La Grece: soleil, air marin, folklore,
joyeuse ambiance de vacances. Chaque
année, cette image attire des flots de tou-
ristes dans le pays de I’Antiquité classique.
Mais pour quelque 2000 enfants grecs, la
réalité est moins gaie. Ils souffrent d’une
grave maladic de carence héréditaire,
connue des seuls pays méditerranéens: la
thalassémie ou anémie méditerranéenne.
La teneur en hémoglobine de ces enfants
baisse fortement quelques mois déja apres
la naissance pour atteindre finalement un
niveau dangereux. S’y ajoute une durée de
vie réduite des globules rouges.

Autrefois, I'espérance de vie des enfants
thalassémiques était de cinq a dix ans au
maximum. Par l'introduction d’un traite-
ment de transfusion de sang approprié, on
a réussi a repousser cette espérance au-
dela de vingt ans. Le traitement consiste
en une transfusion régulicre de globules
rouges concentrés. Les petits enfants
recoivent de tels concentrés de cellules
tous les mois, voire tous les deux mois. Les
enfants plus agés et les adolescents sont
soumis au traitement jusqu’a deux fois par
mois. Les jeunes malades ne sont pas hos-
pitalisés. Ils ne viennent que pour la trans-
fusion et a des fins de controle dans des
centres de traitement spécialement amé-
nagés a cet effet et ménent a coté de cela
une vie a peu pres normale. Comme pour
les enfants en bonne santé, I'école, le jeu
et, dans une certaine mesure, le sport font
partie de leur vie quotidienne.

C’est la Croix-Rouge hellénique qui s’oc-
cupe des enfants thalassémiques; elle gere
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