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pour l'accomplissement de leurs
täches futures.

Celles qui desirent maintenir l'äge
d'admission ä 19 ans estiment qu'une
maturite psychologique et physique
est en effet necessaire pour repondre
aux exigences de la profession, pour
obtenir la confiance des malades,
pour pouvoir assumer des responsa-
bilites; la fermete, la stabilite sont
necessaires aussi pour resistor ä de
nombreuses influences.

Quant au niveau et ä la qualite
des soins infirmiers modernes, ils
exigent que les candidates benefi-
cient d'une bonne formation scolaire.
Celle-ci toutefois ne se juge pas
seulement au nombre des annees
d'ecole puisque les precandidates aux
ecoles d'infirmieres ont clesormais la
possibility de parfaire leur instruction

entre la fin de la scolarite obli-
gatoire et le debut de leurs etudes
en frequentant l'un des cours pre-

paratoires ou de raccordement organises

dejä dans plusieurs cantons ä

leur intention particuliere.
Tels ont ete dans les grandes lignes

les avis exprimes par la derniere
Conference des ecoles reconnues. Iis
ont ete communiques ä la Croix-
Rouge suisse ä laquelle incombe le
soin d'edicter les «Directives ä

l'usage des ecoles d'infirmieres et
d'infirmiers reconnues par la CRS »

au terme de l'Arrete federal du
13 juin 1951 concernant la Croix-
Rouge suisse.

*

Le Comite central a decide de con-
voquer le Conseil de Direction de la
Croix-Rouge suisse en seance
extraordinaire le 24 fevrier 1966, en vue
d'une information generale et d'une
discussion sur les problemes actuels
des soins infirmiers.

La Commission des soins infirmiers
et le Comite central s'occupent actuelle-
ment de l'elaboration de nouvelles
directives concernant la formation
des infirmiires en soins generaux et
des infirmieres en hygiene mater-
nelle et en pediatrie. Or, cette mise
au point souleve toute une serie de

questions de principe dont ceile de
l'äge d'entree dans les ecoles
d'infirmieres. Ces problemes etant actuelle-
ment fortement discutes par les auto-
rites et le public et les decisions de-
vant etre prises par la CRS etant de

grande portee, le Comite central
desire en informer le Conseil de Direction

et lui fournir l'occasion de faire
connaitre son point de vue.

II est prevu de convier aussi ä

cette seance quelques personnalites
non Croix-Rouge dont le President
de la Conference des Directeurs des
affaires sanitaires, M. le Dr Otto
Miescher, conseiller d'Etat, de Bale.

U Association suisse

des hemophiles

Comme nous 1'avons annonce dans
le dernier numero de notre revue,
une Association suisse des hemophiles

s'est creee a Berne le 6 no-
vembre 1965 dans le but « de porter
aide aux malades atteints d'une dia-
these hemorragique congenitale, de
faire progresser les recherches sur
les causes et le traitement de ces
affections et de se mettre en rapport
avec les associations nationales et
internationales, medicates ou autres
qui se sont propose le meme but».
Quelque 60 personnes ont assiste ä
cette seance Constituante.

L'Association comprend des
membres ordinaires, des membres
extraordinaires et des membres

d'honneur. Les premiers sont des
hemophiles ou leurs representants
legaux, les deuxiemes des personnes
physiques ou juridiques ou des
associations et societes disposees ä pour-
suivre ses buts. L'on pense notam-
ment ici ä des medecins, des bio-
chimistes, des dentistes, les autorites,
des orienteurs professionnels, tra-
vailleurs sociaux, instituteurs.

Les principales täches que s'est
fixees l'Association consisteront ä

renseigner et ä conseiller les hemophiles

et leurs families au sujet des
possibilites de traitements offertes,
des mesures preventives ä prendre
pour eviter les risques d'hemor-
ragies, du choix d'une profession.

L'on prevoit la publication reguliere
de notices indiquant aux hemophiles
les moyens de se proteger et de s'aider
soi-meme.

L'Association se propose aussi d'eta-
blir ä l'intention de ses membres la
liste des cliniques et des medecins
suisses specialises dans le traitement
de l'hemophilie. Elle envisage
encore la publication d'un certificat
personnel dont chaque hemophile
sera porteur et qui mentionnera les
indications les plus importantes
concernant le type de son affection et
les mesures therapeutiques ä lui ad-
ministrer en cas de besoin.

L'Association entend par ailleurs
sauvegarder les interecs des hemo-
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philes. A cet effet eile aidera ses
membres ä trouver une activite
adequate, les conseillera dans les
demarches qu'ils ont ä faire aupres des

autorites, des caisses-maladie, de
l'assurance-invalidite et d'autres
institutions.

II est essentiel aussi que les hemo-
philes puissent entrer en contact les
uns avec les autres. Aux parents d'en-
fants hemophiles, ces contacts per-
mettent d'utiles echanges de vue,
chez les hemophiles eux-memes, ils
peuvent agir comme stimulants et
les sortent de l'isolement dans lequel
leur affection les confine trop sou-
vent.

Dans cet ordre d'idees, 1'Association

pourra creer des groupes regio-
naux et l'organisation de colonies
de vacances pour enfants hemophiles
telles qu'elles se sont deroulees en
1964 et 1965 sous l'egide de la CRS
(voir Revues «La Croix-Rouge suisse»
des 15 octobre 1964 et 1er dece.mbre
1965) sont considerees comme une
initiative particulierement bien-
venue et une experience tres positive.

L'intensification de la recherche
medicale sur les causes de l'hemo-
philie qui ne sont pas encore de-
finies, sur les methodes de traite-
ments possibles, les questions d'here-
dite et autres problemes a evide-
ment une grande importance aussi
pour les hemophiles. Mais cle telles
recherches necessitent des fonds im-
portants dont l'Association ne
dispose pas encore. Elle escompte nean-
moins recevoir dans ce domaine de
l'aicle d'organisations amies, des autorites

et cle l'industrie pharmaceutique.
Dans l'accomplissement de son

activite, l'Association suisse des
hemophiles qui a designe son
president en la personne de M. Alfred
Schwalm, instituteur ä Langenthal et
dont le secretariat se trouve au siege
du Laboratoire central du Service de
la transfusion de sang de la Croix-
Rouge suisse, Wankdorfstrasse 10,
3000 Berne, est secondee par une
Commission consultative medicale
designee par son Comite et qui est
actuellement presidee par le Prof.
F. Koller, de Bale.

L'Association pourrait se montrer
d'autant plus active si les quelque
200 hemophiles adultes ou enfants
actuellement denombres en Suisse en
faisaient partie. Tout en recevant
aide et conseil cle leur association, ils
pourront de leur cote soutenir celle-
ci par le versement de contributions
ou par leur collaboration active.

Une tres grande responsabilite in-
combe aux parents d'un enfant he-
mophile dont l'avenir et la condition
d'adulte dependent pour une grande
part de l'education qu'il aura regue
dans sa jeunesse. C'est pourquoi ces
parents ne devraient negliger aucune
possibilite qui leur est Offerte de se
faire judicieusement conseiller quant
aux questions que posent le traite-
ment medical de leur enfant, sa for¬

mation scolaire et les mesures propres
ä lui faciliter 1'existence.

Car ces mesures existent actuellement.

L'hemophile de 1966 n'est plus
un etre condamne ä l'immobilite for-
cee, ä une vie de reclus, ä l'isolement,

au risque constant d'une he-
morragie.

Pour nous en convaincre, nous
sommes alles rendre visite ä Charles,
dont nous avions fa.it la connaissance
l'ete dernier, ä St-Cergue, dans le
cadre cle la deuxieme colonie de
vacances pour enfants hemophiles
mise sur pied par la Croix-Rouge
suisse.

Charles fut atteint de sa premiere
hemorragie interne peu de temps
dejä apres sa naissance. Personne ne
songea alors ä 1'hemophilie. Ce n'est
que 4 mois plus tard qu'ä la suite
d'une nouvelle hemorragie, un examen
approfondi du sang de 1'enfant permit

de fixer le diagnostic: « hemophilia

du type A, degre grave ». Un
dur verdict pour les parents qui
d'emblee deciderent de ne pas don-
ner la vie ä d'autres enfants. Charles
avait un frere aine, indemne. Malgre
les soins speciaux dont il devait etre
l'objet, sa mere n'entendait toutefois
pas 1'elever dans du coton ni sous
une cloche de verre. II fallait certes
eviter au gargonnet tout risque de
blessures et par consequent d'hemor-
ragies mais, en ce qui concernait
l'education, aucune difference ne fut
faite entre 1'enfant malade et 1'enfant
en bonne sante, les deux freres ayant
des droits et des obligations iden-
tiques. Leur mere desirait secrete-
ment que Charles devint un brave
gargon, sage et tranquille. II est tout
au contraire tres vif, entreprenant et
un peu chamailleur! C'est pourquoi,
eile a juge prudent de l'accompagner
tous les jours ä l'ecole et d'aller l'y
chercher. L'ecole! Alors que l'etude
represente pour la plupart des eco-
liers un devoir, un mal necessaire,
une perte de temps, eile est une ne-
cessite vitale pour les enfants handi-
capes qui devront se vouer, de par
leur etat, ä une activite plus intellec-
tuelle que manuelle ou corporelle.
II convient aussi de les habituer ä
trouver dans la lecture par exemple
une compensation aux jeux violents
qui leur sont interdits. Aussi les
parents du petit Charles qui a main-
tenant 8 ans lui ont-ils fait donner
des legons particulieres des qu'il eut
atteint l'age scolaire mais etait
encore trop faible pour suivre l'ecole
publique. Ainsi aujourd'hui n'est-il
pas en retard sur ses camarades du
meme age. Les frais de cet enseigne-
ment prive furent couverts partielle-
ment par l'ecole publique et par
l'assurance-invalidite. Charles peut main-
tenant se rendre a l'ecole mais sous
la responsabilite de ses parents, la
direction scolaire declinant toute
responsabilite au cas oü la sante de 1'enfant

en pätirait. Jusqu'ici Charles a

pu suivre regulierement la classe

mais par la suite, il devra inevitable-
ment s'absenter souvent pendant plu-
sieurs semaines consecutives pour se
soumettre aux indispensables traite-
ments en milieu hospitalier qui lui
sont presents deux ou trois fois par
annee. Chaque annee aussi, Charles
regoit deux ou trois transfusions de
sang. II passe en moyenne six ä douze
semaines ä l'höpital et doit demeurer
alite ä domicile pendant six ä huit
semaines.

L'assurance-invalidite ne couvre les
frais de traitement des jeunes hemophiles

que jusqu'ä leur majorite. Or,
rares sont ceux qui par suite des fre-
quentes absences qu'ils ont dü subir
en cours de scolarite ont termine
leur formation professionnelle ä 20

ans. Bien des parents voient arriver
cette limite d'äge avec inquietude et
souhaiteraient vivement que pour les
hemophiles, l'assurance accorde ses
prestations au-delä de la 20e annee.

Pour Charles, il est encore trop tot
de songer ä une profession. L'es-
sentiel est qu'il apprenne le plus
possible, dans tous les domaines.

De plus, il a l'avantage de vivre ä

la campagne, ce qui lui permet d'avoir
plus de liberte de mouvement qu'un
enfant des villes. De nombreux petits
hemophiles demeurent affaiblis par
les hemorragies dont ils sont atteints
et par de trop longs sejours au lit.
C'est le cas de Charles. II ne peut
entreprendre de grandes promenades
et sa famille doit tenir compte de cet
handicap. A tour de role son pere et
sa mere demeureront avec lui pendant

que les autres feront une excursion.

Et lorsqu'il s'agit de choisir un
lieu de vacances, il faut s'assurer, en
prevision d'un accident toujours
possible, qu'il se trouve un medecin ou
un höpital dans les environs.

La mere de Charles connait les
mesures essentielles ä prendre d'ur-
gence dans de pareils cas et Charles
lui-meme a appris ä bander ses
articulations pendant les deux premiers
camps de vacances pour enfants
hemophiles auxquels il a pris part.
De ces colonies de vacances qu'il
espere bien voir se renouveler chaque
annee, Charles pourrait parier
pendant des heures: un evenement unique.

Une initiative que ses parents eux
aussi apprecient grandement comme
ils apprecient aujourd'hui 1'existence
de cette Association suisse des hemophiles

qui vient de se creer et dont
1'existence rendra sans nul doute
d'eminents services ä tous les inte-
resses.

*

Une etude sur 1'hemophilie redigee
par les Drs E. Gugler et A. Hässig a

paru ä la mi-decembre 1965 dans le
Journal « Medecine et Hygiene ». Elle
peut etre obtenue sous forme de tire-
a-part au Laboratoire central du
service de la transfusion de sang de la
CRS ä Berne.

17


	L'association suisse des hémophiles

