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I Revues générales

Des clowns en hospitalisation
a domicile pédiatrique:
joie et rire pour tous a la maison

RESUME: Chaque année, la Fondation Santé Service (FSS) assure I’hospitalisation a domicile (HAD)
d’environ 1900 enfants en région parisienne, pour des pathologies relevant principalement de la néo-
natalogie et de I'oncologie. Les soins associés peuvent avoir un impact majeur sur les enfants et leur
famille. En complément des traitements conventionnels, des thérapies de distraction sont proposées,
comme les clowns connus dans les hopitaux pédiatriques depuis des décennies. Bien que générale-
ment percue positivement, la présence de clowns peut altérer les relations de soin, voire provoquer des
réticences. De plus, il existe peu de données sur I'utilisation de clowns en HAD pédiatrique. De mars a
juin 2024, nous avons expérimenté l'intervention de clowns formés aupreés de nos patients pédiatriques,
en lien avec une infirmiére. Des témoignages de familles et de soignants ont été recueillis. Leurs re-
tours ont été positifs. La prise en soins, incluant I'intervention de clowns en HAD, va étre poursuivie.
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u-dela du nez rouge, le clown
‘ \ est un acteur dont le rire est le
moteur [1]. La présence de clowns
en hospitalisation pédiatrique est déja
utilisée dans les hopitaux pédiatriques
de nombreux pays depuis plusieurs
années, afin de permettre aux enfants de
se focaliser sur autre chose que la mala-
die [2, 3]. Elle offre une qualité de soins
qui transcende les frontieres, offre de
la joie sans obligations, une distraction
positive [2]. Les soignants ont souvent
une vision positive des clowns inter-
venant en milieu hospitalier mais ont
parfois des doutes sur le fait que faciliter
ces interventions fasse partie de leurs
responsabilités. Pourtant, I’efficacité
clinique de ces interventions fait 1’objet
derecherches [4], parfois méme dans les
services de soins intensifs ol elles ont
montré leur intérét [5-7].

Créée en 1958 a I'initiative de la Ligue
contre le cancer, la FSS est le premier
acteur frangais de 'HAD. Elle a obtenu
le statut de Fondation reconnue d’uti-
lité publique en 2013. La FSS a pour
but de promouvoir et de coordonner,
directement ou indirectement, toute
action visant a assurer et a dévelop-
per ’ensemble des services sanitaires,
sociaux, et médicosociaux sur le lieu
de résidence de personnes connais-
sant des difficultés liées a la mala-
die, a la dépendance, au handicap, a
I’4ge ou pouvant étre en situation de
vulnérabilité.

Depuis 2009, la Fondation a progres-
sivement mis en place sur chacun de
ses poles des équipes pédiatriques. En
2022, 50 % des prises en charge pédia-
triques (enfants 4gés de 0 a 17 ans) de la
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Fondation concernaient notamment la
cancérologie, ce qui implique souvent
de lourds et longs protocoles de soins.

Composées de pédiatres, cadres pué-
ricultrices et puéricultrices, toutes ces
équipes sont particulierement investies
aupres des patients et des familles, et
développent, en lien avec le service
social et le service communication et
solidarité, des projets visant a adoucir
le quotidien des petits patients face a
la maladie.

Dans ce cadre, la FSS a mis en place en
HAD pédiatrique une expérimentation
de l'intervention de clowns au domi-
cile avec I’association “Les Artistes aux
Petits Soins”, de mars a juin 2024.

Organisation des visites
de clowns au domicile

Tous les enfants pris en charge en HAD
pouvaient étre concernés par une inter-
vention, quelle que soit la pathologie
pour laquelle ils étaient suivis.

En amont de la tournée, 1’équipe soi-
gnante a présenté le projet aux parents
etobtenu leur accord pour organiser une
intervention d’artistes a leur domicile.

La tournée a eu lieu avec une infirmiére
puéricultrice.

Le soignant aindiqué aux artistes (fig. 1)
les précautions a prendre en amont
de l'intervention et leur a fourni, le
cas échéant, le matériel nécessaire:
gel hydroalcoolique, blouse, sur-
chaussures, masque, etc. Les artistes ne
sont intervenus qu’avec du matériel qui
peut étre désinfecté et se sont conformés
auxindications des soignants pour toute
utilisation de matériel extérieur a I’en-
vironnement de ’enfant (marionnette,
bulles, accessoires, etc.).

L'intervention des artistes s’est déroulée
pendant ou en dehors des soins, selon les
indications du soignant qui a précisé aux
artistes la bonne distance a conserver et
la durée approximative du soin.

Le soignant disposait d’'un “code” avec
les artistes s’il souhaitait pouvoir mettre
fin ou ajuster I'intervention: quand !’ar-
tiste porte son nezrouge, il esten train de
jouer, s’il le retire, c’est la personne qui
parle, il faut donc lui faire signe de retirer
son nezrouge si on veutavoir un échange
hors “intervention artistique”.

Au total, 15 tournées ont eu lieu, répar-
ties sur I’ensemble des poles de 'HAD

avec 57 enfants bénéficiaires, dgés de
4 jours a 10 ans (ainsi que les bénéfi-
ciaires aidants). Au cours de visites
a domicile faites sur prés de 40 com-
munes en Ile-de-France, 38 % étaient
pris en charge pour des séquelles de
prématurité, 1/3 pour des hémopathies
ettumeurs solides, environ 9 % pour des
cardiopathiesliées a des anomalies géné-
tiques, environ 7 % pour des pathologies
digestives.

Ces séances (fig. 2) ontapporté des béné-
fices pour les enfants, les aidants et les
soignants, en permettant un détour-
nement de l’attention pendant le soin,
I’éveil des tout-petits. Il a été noté un vif
intérét des fratries a qui de I'attention a été
consacrée. Le lien social des parents (en
particulier des méres) a pu étre renforcé.
Lexpérimentation a permis un nouveau
positionnement pour les soignants.

Les techniques de distraction par les
clowns aupres des enfants malades ont
déja montré un bon rapport cott/effica-
cité [8]. Il a été montré que I'intervention
de clowns est efficace pour diminuer les
pleurs et ’'anxiété durant un soin [9, 10]
ainsi que la douleur [11]. Elle peut étre
utileaussi bien aupres des enfants que des
personnes agées [12]. Il y a peu de données
sur leur intervention au domicile, d’ot

Fig. 1: Artistes clowns en visite a domicile.

Fig. 2: Une équipe pluridisciplinaire.
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I'intérét de cette expérimentation qu’il
est prévu de prolonger au vu des retours
positifs. 'HAD se développe pour de
nombreuses pathologies [13] et permet
d’autonomiser les familles [14]. Au-dela
du soin technique prodigué par 'HAD,
certaines personnes ont besoin d’une
prise en charge plus globale impliquant
confort et support social [15], ce qui plaide
également pourl’intervention des clowns
au domicile dans le contexte de ’'HAD.

L’intervention des clowns peut égale-
ment réduire ’anxiété parentale [16]
et faire que les parents se sentent
mieux [17], cela a également été retrouvé
dans les témoignages recueillis (voir
encadré témoignages).

Certains soignants ont exprimé une
coulrophobie lors de la préparation de
I’expérimentation mais celle-cia pu étre
surmontée par les qualités des clowns
formés au contexte de soins. Celles-ci
sont retrouvées dans la littérature: le
fait qu’ils soient reconnaissables en tant
que clown (nez rouge et habits colorés)

—I POINTS FORTS

pays depuis des années.

“Les artistes aux Petits Soins”.

Service vont étre poursuivies.

m Les clowns interviennent dans les hopitaux pédiatriques de nombreux
® Une expérimentation a été menée en HAD pédiatrique avec l'association
B Les retours des bénéficiaires (enfants, fratrie, aidants, en particulier les

meres), des soignants et des artistes clowns ont été trés positifs.

m Les interventions des clowns en HAD pédiatrique a la Fondation Santé

mais pas trop maquillés, que leur jeu
reste discret et adapté a I’enfant et a la
situation [17].

La FSS assure I'HAD d’environ
1900 enfants par an dont 80 % d’enfants
agés demoins de 1 an. Dans cette expéri-
mentation, 35 % des enfants étaient 4gés
de moins de 1 an et 38 % étaient pris en

charge pour des séquelles de prématu-
rité. Une naissance prématurée est un
trauma émotionnel qui peut entrainer
chezles parents de I’anxiété et du stress,
les clowns peuvent avoir un effet sur le
lien parent-enfant et le développement
de ce dernier [18]. Il serait intéressant
de recueillir davantage de témoignages
aupres des parents de ces enfants.

Témoignages

Maman de 2 enfants

Déborah M. - Puéricultrice

plus pour tout le monde.

Nathalie S. - artiste clown

Lia D. - Puéricultrice

remercient.

J'étais un peu sceptique au début et surtout je me suis dit que la venue de clowns n'était pas adaptée a l'dge de ma fille, qu’elle allait dormir
pendant qu'ils seraient la ou qu’elle n’allait pas en profiter du tout. Et franchement, j’ai été tres surprise. Ma fille m'a paru trés captivée par les
clowns, ils se sont trés bien adaptés a son 4ge. Ca a été une trés bonne expérience. C'est un trés beau métier qu'ils font, faire rire les enfants
malades. Et la vidéo qu'ils ont fait pour sa jumelle a été trés appréciée, ils ont vraiment le cceur sur la main et, en ces temps un peu compliqués, ¢a
fait du bien. Un grand merci a eux, et a vous d’organiser ce genre d’événement.

De mon cété, ¢a a été un plaisir de partager cette tournée avec Yuna et Guillaume (ndla: artistes clowns). Je suis encore plus convaincue de l'intérét
de cette collaboration, pour les enfants et leurs familles. Je suis rentrée fatiguée mais satisfaite du travail accompli. Voir les enfants et les familles
sourire et rigoler aux éclats n'a pas de prix. Je trouve que pouvoir faire les soins dans cette atmosphére, libérée d'appréhensions est un véritable

Le papa nous a fait un retour immédiat a l'oral dans la rue lorsque nous partions, la maman nous a remerciés a plusieurs reprises lors de notre

départ. Je pense que le plaisir a été partagé par tout le monde.

Un immense merci a l'infirmiére qui nous a accueillies dans sa tournée avec beaucoup de bienveillance, d'enthousiasme et d’authenticité. Et qui, au
fil de la matinée, a pris part de plus en plus aux jeux des clowns. C'est un grand bonheur de travailler dans de si bonnes conditions.
L'utilité des clowns a mon sens, est nécessaire pour les enfants mais elle résonne également sur tout son entourage.

Les deux mamans présentes lors de nos visites hier m’ont fait un retour trés positif de la venue des clowns. Les enfants étaient contents et elles les

La maman a précisé, en parlant d'elle-méme, que cela faisait longtemps qu'elle n'avait pas autant ri et passé un bon moment.

Nous pouvons remarquer, qu‘'au-dela des enfants, c'est aussi a leurs aidants que cette visite est bénéfique. Devant la fragilité de leurs enfants, ces
mamans se retrouvent trés souvent isolées et la venue des clowns est venue égayer ce quotidien.
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B Conclusion et perspectives

Les points positifs de cette expérimenta-
tion ont été que la planification a été faite
sur 3 mois (avec une seule annulation en
raison d’'un déménagement), les trans-
missions avaient lieu chaque semaine
par visioconférence et permettaient ainsi
aux soignants etaux artistes d’apprendre
a se connaitre. L'organisation a donc été
jugée efficiente avec un bon partage des
informations.

Pour la suite, il est envisagé d’interroger
plus en amont les familles pour avoir
toujours un “pool” de familles prétes a
accueillir les clowns, ainsi que de com-
muniquer les dates des interventions en
amont a toute I’équipe.

En ce qui concerne les transmissions,
il est envisagé d’alléger le processus
en transmettant la fiche par courriel
sécurisé puis d’avoir un échange télé-
phonique entre clown et puéricultrice
pour fixer le rendez-vous pour la visite
a domicile. Augmenter ou réduire le
rythme des interventions, les mainte-
nir pendant les vacances scolaires, sont
encore en discussion.

En conclusion, I'intervention du clown
peut étre proposée comme thérapie de
distraction chezles patients pédiatriques
en HAD.

Des recherches biopsychosociales sup-
plémentaires seraient intéressantes pour
mieux analyser “I’effet clown” résultant
des interactions entre I’enfant, le clown,
les parents, les professionnels de santé,
leur organisation [17] ainsi que le domi-
cile qui devientici lieu de soins.
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