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Christian, fais attention...

Fais attention Christian... Ne cours pas Christian...
Reste tranquille! Car tu pourrais tomber et te blesser et
chez toi, une blessure peut avoir de graves
consequences, tu le sais deja. Pourtant, apparemment, Christian

semble bien-portant, il est vif, turbulent comme
tous les gamins de son äge. II a 7 ans. II va ä l'ecole.
Mais parfois il doit garder le lit pendant des semaines,
des mois, manquer la classe, souffrir; tout cela parce
qu'il a herite d'une maladie inguerissable: l'hemophilie.
C'est dur ä faire comprendre ä un gösse de 5, 6 ou 7 ans
qu'il est different des autres et parfois meme de ses

freres! Qu'il doit eviter ceci et cela, que tant de choses

lui sont interdites.

• Cela a commence des sa plus tendre enfance, des

que l'on s'est apergu, ä sa premiere chute, qu'il pre-
sentait un hematome insolite.

Des lors, la liste de recommandations adressee ä ses

parents est longue:
— l'enfant apprendra ä marcher sur un tapis epais et

on eloignera de lui tout meuble ou objet pouvant le

blesser;
— il dormira dans un berceau ou un lit bas;
— ses jouets auront des angles arrondis, ils seront en

bois, en plastique, en etoffe ou en mousse. II ne pos-
sedera ni tricycle ni velo. On evitera aussi de lui
donner des instruments ä vent, telle une trompette
par exemple;

— ä table, l'enfant ne manipulera ni couteau ni objets
pointus; il ne mangera pas de mets durs ni de pain
sec;

— A l'ecole, son maitre, informe de son etat, evitera
de le faire participer a des jeux dangereux; les

seances de gymnastique lui sont strictement interdites,

comme il lui est defendu aussi de prendre part
aux courses d'ecoles, aux colonies de vacances, aux
sports, si ce n'est A la natation;

— plus tard, il sera Oriente vers une profession seden-
taire, les metiers manuels lui etant interdits.
Ceci ä titre de mesures preventives.

Mesures preventives auxquelles viennent s'ajouter
les nombreuses mesures therapeutiques — les unes
simples, les autres plus compliquees et delicates — ä

prendre en vue d'enrayer les hemorragies externes,
internes, intramusculaires, articulaires, nasales, renales,
buccales, labiales...

Car si l'hemophilie est inevitable et inguerissable,
l'on sait heureusement aujourd'hui comment en atte-
nuer les risques, les consequences.

C'est precisement le role de 1 'Office de consultation
pour les maladies de l'Hemostase dirige par le Dr E.

Gugler, fonde il y a deux ans dans le cadre du Labora-
toire central de la transfusion de sang de la Croix-
Rouge suisse A Berne.

Cet office s'occupe actuellement de pres de la moitie
des 200 homophiles connus ä ce jour en Suisse. Parmi
ces quelque 100 patients, l'on denombre une cinquantaine
d'enfants environ. Les conseils et les soins que l'Office
prodigue aux malades dont il s'occupe permettent sou-
vent cl'eviter des invalidites graves et irrecuperables.

Puis un jour est nee l'idee de la « colonie pionniere
pour enfants hemophiles ».

«... Ceux-ci ne participeront ni aux courses d'ecoles
ni aux colonies de vacances habituelles ni aux sorties
de classe...»

Rappelons-nous notre enfance, notre adolescence:
ces jours fievreux qui precedaient « la course », d'un
jour pour les petits, de deux pour les grands... Puis le
matin du depart, le chahut et le picoulet du retour...
Et les trois ou quatre semaines de la colonie... Et le
Camp de scouts...

Pauvres petits enfants prives de tout cela.
Et qui de surplus savent qu'ils sont differents de

leurs camarades. Qui se sentent des « cas » et qui en
souffrent parfois.

Mais en les reunissant? Alors pourquoi pas une
colonie « quand meme », une colonie « malgre tout »?

Une colonie qui de plus aurait un caractere educatif.

Leur aventure

Et voilä, ils sont partis, ils sont revenus, la tete et le
cceur pleins de merveilleux souvenirs: ce beau voyage
vers le sud d'abord, puis la Casa Albert-Schweitzer dans

son cadre de verdure, la tente que l'on montait et de-
montait dans le pre voisin, les promenades « sur me-
sure » dont une croisiere sur le lac Majeur, les seances
de cinema, le soir dans la grande salle de jeux ä la
cheminee.

Iis etaient 19, äges de 6 ä 16 ans. Venus de toute la
Suisse: de Zurich, de Berne, de St-Gall, de Romandie
aussi.

Les uns ne parlaient que le frangais, les autres que
l'allemand: on s'est tous bien compris quand meme!

Mais auparavant, .leurs parents avaient ecrit aux
organisateurs de la colonie:

« En vous retournant la declaration demandee, nous
tenons A vous remercier de l'heureuse initiative que
vous avez eue au sujet de cette colonie speciale, car
sans cela notre enfant n'aurait jamais pu participer A

quoi que ce soit dans ce genre, en compagnie d'enfants
en bonne sante.»

« Nous souhaitons vivement qu'un tel camp de

vacances soit ä nouveau organise l'an prochain et les sui-
vants...»

« Pour nous parents d'enfants hemophiles, cela pose
tant de problemes de ne pouvoir les laisser faire comme
les autres enfants.»

« Nous sommes si heureux que notre enfant puisse
participer ä ce camp de vacances de deux semaines
dans le beau Tessin! »

La maison dans les bois

La Casa Albert-Schweitzer, ä Arcegno-sur-Locarno
est l'une des dix maisons qui forment un vaste camp
destine ä abriter des colonies de vacances de Suisse
centrale. Parfois il a servi aussi ä l'accueil de refugies.
Des bois magnifiques, des pres tout verts, un petit vent
emoustillant, pas d'autres bruits que les chants des
oiseaux...
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L'un des plus beaux souveniis de ces vacances exceptionnelles! L'excui'sion en bateau sur le lac Majeur

Aujourd'hui, tout marche. Les enfants sont installes
dans leurs chambres, l'organisation des loisirs fonc-
tionne, le service medical «tgalement, chacun est ä son
poste.

Mais ne nous y trompons pas, l'organisation d'une
colonic de vacances d'un genre si particulier ne fut pas
une sinecure... II fallut prevoir tant et tant de choses
inhabituelles, les medicaments, les reserves de panse-
ments, de sang, de plasma, d'autres produits de
transfusion, un abondant materiel aussi pour la confection
des travaux manuels: c'est long, long une journee
quand on ne peut ni courir, ni jouer au ballon, ni se
battre! Aussi a-t-on rempli des caisses d'un tas de
choses qui permettent de bricoler, de peindre, de fabri-
quer des animaux de laine fabuleux, de livres et de
disques aussi.

Et la question du personnel! Pour s'occuper d'eux, de
ces 19 enfants äges de 6 ä 16 ans: un infirmier-direc-
teur, une doctoresse, une infirmiere, une jardiniere
d'enfants, une physiotherapeute, deux moniteurs (dont
l'un est lui-meme hemophile et comprend done... tout).

On nous avait dit: en France par exemple, oü il
existe des homes speciaux, de veritables internats pour
les enfants hemophilcs, l'on compte un moniteur ou une
monitrice pour cinq enfants, si grandes et si nombreuses
sont les precautions ä prendre ä leur egard!

A Arcegno, il y avait toujours, chaque jour 2 ou 3

enfants au lit. C'est inevitable parait-il sur un total de

19.. La veillc, lis allaient bien, tout etait en ordre. Sou-
dain, au milieu de la nuit, c'est l'hemorragie: au coude,
au genou, ä la cheville.

C'est pour cela que chaque nuit la doctoresse et
1'infirmiere font regulierement une ronde de contröle.

Au matin, Paul ou Hansli doivent gardcr le lit. On
leur a fait un pansement, parfois une transfusion et ils
attendent que « ga » passe.

Dans l'infirmerie de fortune oü une table sert de lit,
oü un clou qui se trouvait lä par hasard a permis d'ac-
crocher la trousse de transfusion, on enseigne aux
enfants ä poser eux-memes les moules de plätre con-
fectionnes sur mesure; ces gouttieres dont la fabrication

a egalement figure au programme de la colonie
leur permettront de soutenir pendant la crise les
membres leses et d'eviter ainsi l'ankylose.

Iis y apprennent aussi ä enrayer une hemorragie
benigne. La physiotherapeute leur enseigne certains
mouvements fonctionnels devant eviter 1'installation
d'une invalidile permanente.

C'est lä le caractüre « educatif » de la colonie.
Qui du point de vue psychologique, moral eut aussi

un sens: montrer ä ces enfants handicapes qu'ils ne
sont pas les seuls ä souffrir d'un mal inevitable, qu'ils
ne sont pas des cas uniques et qu'en prenant les
precautions imposees par leur etat ils peuvent neanmoins
jouir de l'existence et se sentir heureux.

Ils se sont quittes apres ces 15 jours de vacances
communes en se disant: « Au revoir, ä l'annee pro-
chaine...»
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