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e gout de vivre

Qutreles mémes dans le platre et des petits malades
chroniques, les clowns de la Fondation Théodora rendent aussi

r Juke Box n’est pas du
D genre 3 faire comme side
rien n'était: «Oh la lal avec
tous ces fils, vous pourriez tri-
coter pour passer le temps!s lan-

ce la clown  blouse blanche a

cette maman assise au chevetde

Son petit bout d’homme intubé,
dgé de deux mois tout juste. Per-
sonne ne sait ce dont souffre ce
bébé, relié 4 une panoplie de ma-
chines qui bipent. On sait tout
juste que certains organes fonc-
tionnent mal et que c'est grave.
Du fond de son angoisse, la ma-
man, désarconnée, répond: «1Ti-
coter? Ah, ¢a oui, des fils, il y en
a..» Un petit brin de voix noué,
mais elle a souri, c'est gagné.
L'espace d'un instant, elle s'est

visite aux soins intensifs. La, ils improvisent souvent
devant des nourrissons dans le coma. De la trés haute voTttge
émotionnelle. Reportage.

n gros nez

vue ailleurs, elle a imaging une
normalité & venir, peut-&tre. D*
Juke Box profite de la bréche et
dégaine une carte postale bario-
1ée: «Ce petit, croyez-moi, je sais
ce qu'il lui faut. Dé&ja, il n'a pas
de pyjama qui gratte, c'est bien.
Ces bleus-13, je les connais, ils
sont tout douy, c'est un début.
Mais il lui faut plus. Voild ma
prescription: du soleil, des
concours de chiteaux de sable
(ca, c'est vous qui verrez quand
ce sera le bon moment) et une
mélodie du bonheut. Je peux
VOUIS €N PIOPOSET Une, Mais vous
avez peut-gtre la viitre?s Le bam-
bin ne liche pas des yeux le vi-
sage de sa maman qui §'illumi-
ne: :Hé, super, pas chers les me-
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dicaments, dites! Je lui mettrai
du Brassens, c'est ce que nous
avons toujours écouté.s

C'est mardi et c'est féte, car
les clowns de la Fondation Théo-
dora débarquent aux seins in-
tensifs. Enfin, quand on dit
sfétes, inutile d'imaginer fa-
randoles et fous rires. _
Les enfants qui 4
somnolent, plus g
ou moins artifi-
ciellement, au 5¢ éta-
ge du CHUV d Lausanne,
ne sont pas franchement bon
public. Mais, dans les
brumes de leur douleur; leur '§
parvient sans doute le son de
la boite 3 musique, I'éclat na-
cré d'une bulle de 1>




i savon. Ou le timbre d'une
voix enjouée: «Dis-moi, petit, gé-
nial cette couveuse! T'en as du
bol! On se croirait @ Palm Bea-
ch...» Depuis 1993 que les D*
Réves apportent un bol d'air du
dehors dans I'univers médicali-
sé, le public sait qu'ils égaient
avec talent le temps trop long
aprés une ablation d’amygdales
ou qu'ils rythment les semaines,
compagnons fidéles, des ma-
lades de longue durée, ceux
d'oncologie surtout. Ce qu'on
sait moins, c'est que ces mémes
clowns passent aussi du temps
aux soins intensifs de pédiatrie,
I'étage onl ¢a ne rigole pas. La,
dans deux chambres com-
munes, pour faciliter I'accés etla
surveillance, chaque enfant lut-
te contre la mort.
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MEDECIN RESP. DES S0INS
INTENSIFS DE PEDIATRIE, CHUV &

Qu'apportent les D' Réves aux
soins intensifs?

Et n'allez pas demander si cela

cabotiner devant un gosse dans |
le coma. Jacques Cotting, le res-:

ponsable des soins intensifs en} .

pédiatrie, déteste la question.f

LE MALADE RESTE UN ENFANT

«Je me fiche de savoir si l'effica
cité des clowns est scientifique
ment démontrable, peste-t-il.|
L'important est que le gamin ait &
envie de s'accrocher.» Bt d en-©
tendre les D' Réves, c'est dans
cette zone d haut risque, méme

s'ils en prennent ssouvent plein =

la gueules, que leur démarche

prend tout son sens: «Quel que I

soit son état, un petit malade
reste un enfant, martéle le D

Toc Toc, alias Thierry Jacquier. =
Quand un petit sort de salle

d'opération, qu'il est en situa-
tion instable, il faut justement
lui rappeler que I'extérieur exis-
te encore, que la vie continue,
Ce n'est vraiment pas le mo-
ment de le laisser tomber. Le
service compte neuf lits, 35 in-
firmiers qui se relaient et
quelque trois cents petits paran,
1a plupart souffrant du coeur ou
se remettant de chirurgie céré-
brale. Beaucoup de malforma-
tions i la naissance, aussi, et des
accidents, des infections respi-
ratoires. «La mortalité a beau-
coup baissé, ces derniers dix ans,
explique le Dr Jacques Cotting.
Les dix & quinze décés annuels

get environ nt hyp: 1
nigue est trés dur pour 1es fa-
milles. C'dsttellement antino-
migue d'y voir arriver les clowns,
que cela aide a reprendre pied
dans une forme de réalité: ces
gosses vont rire 3 nouveau. Dans
|a plupart des cas, du moins.
Un message pour les parents et
le personnel soignant?
Pour les enfants et les parents
avant tout, bien sir. Mais il est
Vrai que nous aussi, nous avons.
tendance 3 nous défendre de la
douleur en nous extrayant de la
relation humaine. |l ne faut ab-
solument pas se laisser aller sur
cette pente, malgré |'extraordi-
naire dureté du travail. Il est fon-
damental que nous préservions
notre capacité a compatir.
L'hépital s'est beaucoup impré-
gné d'humanité ces derniéres
années...
Oui, mais cela reste récent. Vous
savez, il y a quinze ans, les soins
intensifs, c'était le mouroir. Les
enfants y dormaient sous médi-
caments et I'on éloignait les pa-
rents au maximum, N'entraient
que les soignants, parfois les
méres - ou les aumaniers... - tous
masqués, blousés, presque cas-
qués, On vivait dans la peur des
germes, qu'on imaginait sautant,
volant... Vraiment, les enfants
étaient & la merci du personnel
médical et infirmier.
Qu'est-ce qui a produit le dé-
clie?
Vers 1985, on a compris que les
enfants souffraient de dépression.
On a alors introduit au moins la
télévision. Parallélement, on a
aussi découvert que les fameux
germes se concentraient sur les
mains et qu'il suffisait donc de
les laver. Les clowns sont arrivés
& point, dans ce contexte: ils ont
réussi  détendre tout le monde,
les malades, les familles, le per-
sonnel... et méme les germes. lls
ont contribué & nous mettre sur
la bonne piste: je réve d'un hopi-
tal qui appartienne aux soignés,
plus qu'aux soignants. i

PROPOS RECUEILLIS PAR AL

sont” des décisions d'ar=
réter les soins... Quand I'enfant
abandonné; les effosfs de I'équi-—
pe médicale ne servent d rien.s

GRANDS PIEDS A L'HOPITAL

Le CHUV est le berceau histo-
rique de la Fondation Théodora,
14 on1 les elowns ont, pour la pre-
miére fois, mis leurs grands
pieds dans 'univers de la mala-
die. «Et c’est aux soins intensifs
que j'ai pris ma premiére bor-
dée professionnelles, rigole Dr
TocToc. 11 était alors comédien et
animateur social fraichement
converti. C'était le début, les
clowns en prenaient plein la fi-
gure et il y avait 13 une fillette,
en isolation derriére une vitre,
qui n'en finissait plus de pleu-
rer. Toc Toc a vu le panneau «in-
terdit d’entrers, il fait de vagues
signes vains de la main et a filé
vers un gosse plus réceptif. C'est
alors qu'a tonné la voix de Cot-
ting: «Vous foutez quoi, bordel?
Vous allez m'enfiler tout de sui-
te une blouse de protection et
vous allez me prendre cette ga-
mine dans vos brash Toc Tocy a
été, a pris soin de ne pas arra-
cher les tuyaux divers et la peti-
te s'est calmée dans son étrein-
te. «C'est alors que je me suis
vraiment senti intézré a I'équi-
pe. raconte Toc Toc. Le toubib

rime & quelque chose que deges
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CREDD Un enfant est en danger?
avait des attentes et des exi-
ZEences envers mois

DES CLOCHETTES
POUR FAIRE REVER

Depuis, cela n'a plus cessé. Au
point qu'il arrive aux D Réves
d'étre associés aux moments les
plus tragiques. «Je me souviens
de ce jour oil le DF Cotting m'a
happé dés mon arrivée en me di-
sant: «Viens, il y a 13 un petit
bonhomme qui a deux jours et
qui n'en aura pas un de plus.»
Que raconte-t-on ainsi, avec son
gros nez rouge, 3 un bébé qui
n'a pas eu le temps de vivre?
«Avec le tintement d'une boule
de clochettes chinoises, je Iui ai
raconté des histoires d'étoiles

STERILISATION Méme les mdmes en isolation ont droit a la bulle de réve.

dans la galaxie, je lui ai dit que
tous les gens qui I'aimaient fai-
saient chanter les étoiles.»
Parfois, ce sont les parents ou
les infirmiers qui s'accrochent 3
la tendre présence grimée. sUne
fois, un pére sortant d'un col-
loque avec les médecins m'a
plongé dessus, raconte la D" Juke
Box. Il hurlait: «Les médecins
disent que c’est fichu, mais vous,
vous allez le sauver, hein?» C'est
1 qu'on se sent vraiment piteux,
avec nos gadgets qui font poudt
pouét.s Reste tout au plus la
fonction de punching-ball,
comme le jour ol cet autre pére
venait de se résigner i un arrét
de soin pour son fils. En pleurs,
il a empoigné Toc Toc et s'est mis
a lui frapper I'épaule, de plus en
plus fort, en injuriant les mé-
decins. «Que pouvais-je faire
d'autre que de lui dire: «Tu as
raison, vas-yh? Claire-Lise Chol-
let, I'infirmiére-chef, acquiesce:
«Nous, le personnel soignant,
sommes toujours des alliés un
peu suspects pour les parents,
car nous sommes obligés de fai-
re mal, de dire parfois des choses
désagréables. Les clowns sont
ressentis comme vraiment de
leur cdté... Mais & nous aussi, ils
nous font du bien: quand ils
sont li dans un moment de cri-
tique. comme ce qu'on appelle
une eentrée cceurs, les voir du
coin de I'ceil nous rappelle que,
méme en piétre état, ces pa-

vraiment pas le moment de le laisser tomber.
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link:ch/nray/mariehitml

ce site (austére] livre un mémaire
(passionnant) sur les vertus cura-
tives du rire. Signé Marie Bacher.

tients sont avant tout des en-
fants, méme dans I'urgence.s
Au-deld des aprés-midi heb-
domadaires ot 'on tord des bal-
lons pour en faire des animaux
de couleurs, les D' Réves ont sans
doute contribué a amener une
atmosphére plus légére, une cer-
taine joie de vivre, jusqu’aux
zones les plus critiques des ho-
pitaux. Aujourd’hui, méme aux
soins intensifs, les bébés ont droit
4 un ciel de lit 3 volants quand ils
s’endorment, ils portent des
chaussettes marrantes, ils ont ac-
cés 4 leurs jouets. Et les infir-
miers done! On en entend chan-
tonner, I'un d'eux mime une
lambada pour faire sourire un
petit opéré. Prés de la fenétre,
Karim®, un petit Tunisien de 8
mois acheminé la par Terre des
hommes, pour une trés lourde
opération du cceur, s'entend hé-
ler: «Hé, ma crevette, mon scam-
pi 4 moi, bisous, bisous, smack!s
par un infirmier qui prend son
service. C'est peut-étre la que ré-
side le secret: I'hopital doit se dé-
brouiller pour donner Ia péche. /|
“Karim: prénom d'emprunt,

~ yalleradeux.»

Sous le grimage du D’ Juke Box
se cache une jeune femme ti-
mide, Fabienne Diserens- Tous
les mardis, depuis deux ans, elle
prend son souffle et pousse la
porte des soins intensifs.
Avec son gros ventre plein de vie
(«C'est le minidisc du D' Juke
Boxa), Fabienne Diserens se sent
parfois comme une provocation,
dans I'univers douloureux de la
maladie. «Surtout quand je sors
d'une échographie, dit-elle, on
trouve forcément écceurant et in-
juste que certains enfants aillent
mala» Les petits patients de
longue durée, ceux qui l'ont vu
prendre du volume, demandent
qu'elle leur confectionne, avec ses
ballons, une girafe et son petit,
scomme toi...», Les mamans, elles,
sourient plus volontiers et prodi-
guent des conseils. «Alors je fais
mine de prendre des notes, je joue
I'écoliére modéles
Mais bon, ventre rond ou pas,
il s'agit de ne pas tout mélanger.
«Quand j'ai créé mon personnage,
il ya deux ans, raconte Fabienne
Diserens, je me suis inventé une
pointe d'accent canadien. C'est
trés pratique, car cela me sert de
signal protecteur: quand je ne
I'entends plus, c'est que je me suis
trop laissé prendre émotionnel-
lement, le D' Juke Box est rede-
venu Fabienne, et cela ne va pas
du tout. Cest du D" Juke Box que
les enfants malades ont besoin.a,
Educatrice spécialisée et comé-"
~dienne de fogmagion; la Lausan-;
noise a vu, par son travail 3 la
Fondation Théodora, I'occasion

~ de joindre ses deux passions. Au
}i fils des mois, elle s'est faite au
. feu:eAujourd'hui, je n'ai plus peur

| de pousser une porte. Mais il est
| wrai gue, pour les soins intensifs,
~ on préfére tous

Ce qu’il faut
savoir
de Théodora

n sept ans d'existence, la

Fondation Théodora, basée
3 Lonay, dans le canton de
Vaud, s'estimplantée dans 29
hépitaux en Suisse, ainsi que
dans 26 établissements dans
le monde, de Minsk 4 Hong
Kong, en passant par Istanbul
ou Soweto. Sans aucune sub-
vention de I'Etat: l'activité des
clowns n'est financée que par
des dons, allant du billet de 10
francs au chéque de 20 000,
comme celui regu, la semaine
derniére, des employés de la
SUVA, qui ont ainsi renoncé
leur bonus de Noél. Seul spon-
soring fixe: I'UBS prend en
charge les frais administratifs
de la fondation.

Mais ne s'improvise pas
DrRéves qui veut: les clowns
(25 actuellement, plus 10 sta-
giaires) suivent une formation
en collaboration avec une éco-
le de soins infirmiers. Une fois
en activité, ils ne vont pas a
I'hépital plus de 8 fois par
mois, histoire de décompres-
ser, et disposent de supervi-
sions réguliéres avec un pé-
dopsychiatre. )|
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