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LAssociation suisse des hemophiles

Docteur K. Stampfli, Laboratoire central, Service de transfusion de sang
de la Croix-Rouge suisse

Depuis 1964, la Croix-Rouge suisse a mis

sur pied, en etroite collaboration avec
'Association suisse des hemophiles, des

camps de vacances pour eniants hemophiles

qui, depuis 1975, sont organises
sous rentiere responsabilite de ladite
association. La Croix-Rouge suisse demeure
toutefois en rapport etroit avec I'Associa-
tion suisse des hemophiles, en ce sens que
le docteur K. Stampfli, vice-directeur du
Laboratoire central du Service de transfusion

de sang, auquel nous devons 1'article
qui suit, continue de surveiller les camps
du point de vue medical, et que le Laboratoire

central fournira comme par le passe
les fractions plasmatiques necessaires aux
enfants.
Quel est le role et le pourquoi de I'Association

suisse des hemophiles? L'article
suivant repond a la question.

Quiconque a des problemes recherche
generalement a avoir du contact avec
d'autres personnes ayant les memes
problemes II se forme alors des groupes dont
les membres tentent de s'entraider, de se

proteger mutuellcment, de s'encourager et
de se consoler C'est ainst que les hemophiles

de notre pays ont forme l'Associa-
tion suisse des hemophiles dans le hut de
defendre leurs interets Le besom d'une
telle association etait d'autant plus grand
que dans notre pays les hemophiles ne for-
ment qu'un petit groupe de patients -
quelque 500 cas graves - dont 1 existence
est souvent difficile et cela a longue
echeance
En novembre 1975, llya eu dix ans que
1 Association suisse des hemophiles s est
creee a Berne sur 1'imtiative de quelques
medecins en tant qu association d utihte

publique au sens du Code civile suisse
Selon ses Statuts, eile a pour but d'aider les

personnes qui sont atteintes d'hemophilie
ou d'autres maladies congenitales ou
hereditates du sang, de les renseigner sur leur
affection, d'en rechercher les causes et de

developper les traitements des troubles de
la coagulation, l'association vise egale-
ment a prendre contact avec des groupe-
ments nationaux et mternationaux ayant
les memes objectifs L'Association suisse
des hemophiles est epaulee par une
commission medicale presidee par le profes-
seur F Koller, directeur de la Climque
medicale universitäre de I'Höpital
cantonal de Bale
Actuellement, l'Association suisse des

hemophiles compte plus de 350 membres
individuels dont quelque 50 donateurs ou

personnes qui, de par leur profession, s'm-
teressent tout particuherement aux
problemes des hemophiles Si Ton songe que
de nombreuses families d'hemophiles ne
sont representees au sein de l'Association
que par un seul membre, l'on peut
admettre que plus de la moitie des hemophiles

gravement atteints de notre pays
beneficient de l'activite de l'Association
Tres rapidement, l'on constata le besom
de creer un contact entre les membres,
d'une part, et le Comite de l'Association
et la Commission medicale, de l'autre, en
leur fourmssant des informations regu-
lieres au moyen d'un bulletin paraissant
par intermittence, au vu des besoms Le
role de ce bulletin est en fait le meme que
celui de l'association elle-meme recounr
le plus possible aux decouvertes de la

medecine moderne en matiere d'hemophilie

Le bulletin doit signaler reguherement aux
membres de l'Association les progres
realises dans l'etude et le traitement de l'he-
mophilie Cette tache est assumee par la
Commission medicale qui, a cote de cher-
cheurs, compte des pediatres, des rnter-
mstes, des orthopedes, des medecins gene-
ticiens et des dentistes Elle s'occupe non
seulement de themes medicaux scientifi-

ques, mais egalement de problemes
sociaux, de scolante et d'assurance
Le bulletin ouvre aussi ses colonnes a ceux
de ses lecteurs qui desirent parier de leurs

experiences personnelles Un des buts
pnncipaux du bulletin est de montrer aux
hemophiles qu'une organisation tout
entiere s'interesse a eux, se soucie d'eux et
est prete a les aider II vise a donner aux
hemophiles le sentiment communautaire
de leur destin dans un sens positif, en
montrant aux patients, meme gravement
touches, ce a quoi lis peuvent parvenir
grace a une assistance medicale efficace
Ce qui est plus important encore que 1'in-
formation sur les nouvelles decouvertes
c'est d'apphquer judicieusement les
methodes de traitement deja connues chez

chaque patient, mdividuellement A cette
fin, l'on organise des rencontres et dis-
tnbue aux patients ou a leurs parents des

notices indiquant les regies generales qui
permettent d'eviter et de soigner des

hemorragies et leurs sequelles D'autres
notices mises au point par la Commission
medicale sont destinees aux medecins trai-
tants Dans plusieurs chmques universitäres,

l'on organise des consultations
penodiques pour les hemophiles en vue de
les examiner et de les conseiller, eux ou
leurs parents
Une equipe de specialistes groupant des

hematologues, des orthopedes, des specialistes

de la coagulation du sang, des
dentistes, s'efforce en collaboration avec des

travailleurs sociaux et les medecins de
famille d'amehorer le plus possible la

situation des hemophiles Le centre de
consultation cree ll y a plusieurs annees
deja au Laboratoire central du Service de

transfusion de sang de la Croix-Rouge
suisse, a Berne, deploie egalement une
activite dans ce sens
Les hemophiles portent sur eux une «carte

pour hemophiles», soit un pendentif en
metal sur lequel figurent toutes les don-
nees indispensables a connaitre en cas

d'urgence lis regoivent en outre un livret
de sante contenant egalement les rensei-
gnements importants pour l'apphcation
d'une traitement Tenu a jour il retrace
toute l'anamnese de son titulaire
Les hemorragies dont souffrent les hemophiles

peuvent perturber grandement leur
scolante Une notice a done ete elaboree a

l'intention du corps enseignant Les hemophiles

doivent ensuite pratiquer un metier
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Le premier camp pour enfants hemophiles
organise par la Croix-Rouge Suisse eut lieu

en ete 1969, ä Arcegno sur Locarno. II
reunit 19 garqons de 6 a 16 ans, venus de

tonte la Suisse. Puis, les camps se derou-
lerent pendant quelques annees ä Saint-
Cergue sur Nyon. Depuis 1971, lis se
tiennent an Centre de jeunesse et de

formation «Le Louverain» aux Geneveys-
sur-Coffrane, au pied du Jura neuchatelois:
line maison et tin site ideau r pour ces
colonies sur mesure dont la mise sur pied
pose des exigences particuheres. II faut, en

particulier, eviter tout risque d'accident,
meme benin, car pour un enfant hemo-
phde une chute pent avoir de graves
repercussions.

Photos M Hofer

Chaque camp groupe en moyenne une
vmgtaine de participants dont certains sont
revenus et reviennent encore plusieurs
annees consecutives. Pours'occuper d'eux,
un nombreux personnel: un medecin, une
infirmiere, deux physiotherapeutes,
plusieurs moniteurs et monitrices. La
preparation d'une telle colonie de vacances
demande un soin extreme. Cela eu egard
aux precautions de tonte sorte et aux
interdits dont il faut tenir compte pour que
les enfants soient preserves des risques
d'hemorragies tout en s'occupant et
s'amüsant comme n'importe quel enfant
doit pouvoir le faire.

A cote des loisirs, les jeunes hemophiles
apprennent ä se premunir contre les coups
et les blessures, ä pratiquer des exercices

appropries, a apphquer certames mesures

therapeutiques. C'est ainsi que les

programmes journaliers prevoient des jeux,
des travail \ manuels, des seances de

natation - seid sport autorise— des
mntrrtle*? i-ne?/1innu\ //z> In riUwintViemmP..
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qui presente le moms de nsques pour eux
et qu'ils puissent exercer assis. II est done
tres important qu'ils puissent beneticier
d'une formation scolaire complete et sans
lacunes. Les problemes que posent les

legons que devraient avoir les enfants pendant

leurs absences pour cause de

maladie, comme aussi celui des leqons de

rattrapage ne sont pas paitout resolus
comme ll le taudrait. Sur le plan des
assurances aussi, il y a encore bien des lacunes
ä combler, lacunes qui, au|ourd'hui,
entrainent pour les hemophiles des

charges financieres importantes. Si ['assurance

invalidite a mtroduit line amelioration

tres sensible des prestations pour les
classes d'äge allant pisqu'a la vingtieme
annee, la legislation en vigueur par contrc
permet aux caisses-maladie de laire des

discriminations: temps de carence, prestations

legales minimales, tanfs des primes
sureleves.
L'Association suisse des hemophiles s'oc-

cupe notamment des problemes que ses

membres peuvent avoir sur le plan de l'as-
sistance. Au besoin, eile accorde une aide
financiere et des prets preleves sur son
Fonds de solidarite.
Pour intensifier 1'assistance sur le plan
medical et social, l'Association a recem-
ment resserre sa collaboration avec les

services regionaux de Pro Infirmis.
Comme de]ä dit dans notre introduction,
l'Association suisse des hemophiles, en
collaboration avec la Croix-Rouge suisse,

organise chaque ete depms douze ans un
camp de vacances de trois semames ä l'm-
tention de garqons hemophiles äges de 4 ä

16 ans. Ces enfants apprennent ainsi ä

connaitre des camarades souffrant de la

meme maladie, lis nouent des contacts,
passent de |oyeuses heures ensemble,
apprennent la camaraderie. Un autre but
important de ces camps est l'apphcation
de mesures therapeutiques, raison pour
laquelle 1'assurance-mvahdite a accepte de

prendre en charge une importante partie
des frais occasionnes par leur mise sur
pied. L'on tente d'expliquer aux leunes
patients ce qu'est leur maladie et on leur
montre de quelle maniere Us peuvent,
avec des moyens simples, combattre les
divers symptomes de leur affection. Pendant

toute la duree du camp, les enfants
sont soumis ä des exercices de Physiotherapie

propres ä ameliorer des deformations

articulaires et des atrophies muscu-
laires provoquees par les hemorragies. Les
enfants apprennent aussi ä pratiquer eux-
tnemes des exercices appropries qu'ils
pourront refaire ä la maison. A Tissue du
camp, leurs medecins traitants et leurs
Parents repoivent un rapport indiquant les
modalites de la poursuite du traitement
De leur cöte, les parents des |eunes hemophiles

apprecient fort d'etre decharges
Pendant trois semaines des soucis quoti-
diens que leur donne leur enfant et de la

grande responsabilite qu'ils assument ä

son egard.
En outre, le changement de vie et de

milieu, la separation des parents a des

repercussions favorables sur le developpe-
ment du jeune hemophile. L'introduction
de l'autotraitement ä domicile represente
une nouvelle täche importante pour
l'Association suisse des hemophiles. Lorsque
cela est possible. Ton apprend aux patients
ou ä leurs proches ä pratiquer eux-memes
ä domicile le traitement de substitution.
On leur demontre notamment la
technique et les dangers des injections rntra-
veineuses de fractions plasmattques coa-
gulantes. Iis apprennent comment dis-
soudre les preparations coagulantes et ä

les entreposer; les hemophiles doivent

pouvoir deceler ä temps les hemorragies et
savoir dans quel cas un traitement de
substitution est indique, quand, comment et ä

quel rythme il convient d'administrer des

fractions plasmatiques. Iis doivent noter
exactement le genre de l'hemorragie, le

moment de l'injection, la quantite de pro-
duit admimstree et les eventuelles reactions

d'intolerance L'autotraitement ä

domicile represente un grand progres et a

permis de transformer radicalement le
mode de vie de nombreux hemophiles qui
se sentent ainsi liberes de l'angoisse pro-
voquee par la menace constante de la

maladie Cette mesure reduit en outre le

temps qui s'ecoule entre l'appantion de

l'hemorragie et Fadministration de la fraction

plasmatique necessaire.
En procedant ä temps ä la substitution on
peut dans la plupart des cas eviter les

suites fatales des hemorragies hemophi-
liques ou tout au moins les attenuer sensi-
blement. Par ailleurs, l'on evite ainsi des

hospitalisations et par voie de

consequence des frais.
Le fait de pouvoir se soigner eux-memes
sans avoir ä quitter leur foyer n'a pas
seulement des repercussions favorables sur
le plan physique, en attenuant les souf-
frances corporelles, mais influence aussi

positivement le moral des patients dont les

problemes sont aussi d'ordre psychique et

sociologique; les absences scolaires pour
l'enfant, les absences au travail pour
l'adulte sont moins frequentes puisque les

uns et les autres ne sont plus tenus de

demeurer alites. L'hemophile ne se sent

plus livre par le destm ä sa maladie. 11 se

sent plus libre dans l'existence, plus
autonome aussi ne dependant plus ni du
medecin m de l'höpital. II est neanmoins
evidant que dans leur propre interet, ces

patients doivent continuer de se sou-
mettre reguherement ä des contröles
medicaux. Ce faisant, l'on peut plus ou
moins assurer aux patients qu'ils n'auront
pas ä deplorcr de surprises desagreables m
des consequences indesirables que l'on
aurait pu eviter en faisant appel ä temps ä

un medccin.

Dans le traitement de l'hemophilie, les

mesures physiotherapeutiques et orthope-
diques continuent de revetir une grande
importance, car de tres nombreux hemophiles

ne peuvent pratiquer l'autotraitement

ä domicile et que nombreux sont
aussi ceux qui presentent des mvalidites
consecutives aux hemorragies. Lorsque les

fonetions moteurs sont endommagees,
telles par exemple la position du pied ou
une contracture fixe de l'articulation du

genou, une operation s'impose. Grace ä

l'apphcation desormais possible du traitement

de substitution au moyen de
fractions plasmatiques, les interventions chi-
rurgicales pratiquees chez les hemophiles
ne presentent guere plus de nsques qu'une
operation faite chez un patient dont l'he-
mostase est normale.
Pour maintenir chez le patient son taux de

plasma pendant l'operation et jusqu'ä
complete cicatrisation de la plaic, il faut
une tres grande quantite de fractions
plasmatiques qui, dans certains cas, peuvent
depasser les besoins normaux de tout le

pays pour un ä deux mois. La Commission
medicale s'efforce de coordonner les
operations que doivent subir les hemophiles
de notre pays, afin que l'approvisionne-
ment en fractions plasmatiques coagulantes

ne soit pas perturbe par des emplois
massifs ä certaines periodes «de pomte»
L'Association suisse des hemophiles devra
se preoccuper de maniere continue de

reduire au maximum le fosse qui existe
entre la science et les connaissances et leur
application pratique chez les patients.
Nous devons par ailleurs rendre le public
attentif aux besoins et soucis particuliers
des hemophiles, collaborer avec les

services medicaux et sociaux officiels et deve-

lopper l'assistance medicale et sociale. II

Importe en outre de rassembler et de

transmettre des informations propres ä

aider les hemophiles et d'interet general.
Le secretariat de l'Association se tient ä

disposition pour traiter toutes les questions

pouvant interesser les hemophiles.
Nous pensons servir la cause des hemophiles

en priant les medecins de notre pays
de bien vouloir signaler ä leurs patients
hemophiles l'existence de ce secretariat
dont l'adresse est la suivante:
Association suisse des hemophiles
Secretariat
Laboratoire central du Service de transfusion

CRS
Wankdorfstrasse 10, 3014 Berne
Telephone 03 1 41 22 01

Nous nous piaisons a rclever que M Rene
Steiner, chef du secteur social au Secretariat
central de la C RS a Berne, a recemmcnt ete

nomme membre d honneur de l'Association
suisse des hemophiles, en temoignage de

gratitude pour la part qu'il a prise des le debut de

Torganisation des colonies dc vacances pour
enfants hemophiles
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