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A un peu plus de 25 semaines de grossesse, la maman de
Justine doit étre hospitalisée pour stabiliser une prééclampsie
qui menace sa vie et celle de sa petite. Moins d’'un mois plus
tard, Justine nait par césarienne d’urgence. Elle ne pése que
750 grammes. Grande prématurée, elle est immédiatement
prise en charge par I'équipe de néonatologie du Centre
mére-enfant Soleil du CHU de Québec-Université Laval.
Deux jours plus tard, alors que Justine doit demeurer aux
soins intensifs, sa maman peut rentrer a la maison. C’est un
véritable déchirement de quitter I'hdpital sans son enfant.

Les jours qui suivent sont sombres pour la petite Justine, et
la réalité est dure a accepter pour ses parents. «Dés sa
naissance, nous ne savions pas si Justine allait avoir des
séquelles importantes et si elle allait survivre», nous confie
sa maman. Dysplasie broncho-pulmonaire, hypertension
pulmonaire, insuffisance cardiaque: Justine doit étre
intubée pour recevoir de l'oxygene en continu et est
alimentée par un tube qui passe par son nez. Maman passe
ses journées entiéres a l'unité prés de sa fille et, petit a
petit, commence a créer un lien en déposant ses doigts sur
son petit corps fragile et en changeant sa couche.

Justine Tremblay, 7 ans

Grande prématurée, hypertension pulmonaire

«Opération Enfant Soleil est entré dans nos vies dés
sa naissance, car elle est restée pres de 3 mois dans
un incubateur financé par la Fondation. Les différentes
machines qui laidaient a respirer venaient aussi
d’Opération Enfant Soleil.»

Aprés 91 jours d’hospitalisation, Justine rentre enfin a la
maison. Elle doit toujours recevoir de 'oxygene, et la longue
période d’assistance respiratoire a laissé des séquelles. La
petite refuse l'alimentation par la bouche. On doit donc lui
installer un bouton de gastrostomie, mais Justine régurgite
beaucoup et nest pas en mesure de se développer
adéquatement. Peu avant son premier anniversaire, elle subit
une importante chirurgie (intervention de Nissen) qui vise a
enrouler une partie de I'estomac autour de 'cesophage pour
empécher le reflux des aliments liquides et solides. Papa, en
larmes, regarde Justine partir avec les anesthésistes. «Nous
devons faire confiance aux spécialistes et nous leur laissons
la vie de notre fille entre les mains.»

A rage de 2 ans, elle retourne sur la table d'opération pour
deux interventions. A 3 ans, elle subit une chirurgie cardiaque
qui vise a fermer le canal artériel. Malgré tout, son état se
dégrade, elle perd du poids, éprouve des difficultés a
s'alimenter, est hospitalisée a plusieurs reprises. Deux mois
plus tard, elle subit l'ablation des amygdales.

Les petits miracles n’arrivent pas seuls
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Les épreuves traversées durant ces 4 premiéres années ont
évidemment affecté le couple: «On s’est perdus beaucoup
durant son hospitalisation. Nous avons vécu cette épreuve
de facon différente, mais aujourd’hui, nous nous sommes
retrouvés et nous sommes une famille soudée.» Une
résilience que Justine a héritée de ses parents.

«Personne ne peut prédire l'avenir, mais dans notre cas,
nous espérons de tout coeur que ce sera du positif. Justine
est une belle fillette de 7 ans qui a sa propre personnalité,
ses propres ambitions et ses propres défis a relever. Et je
suis confiante que le pire est derriere nous», explique sa
maman. Justine se développe trés bien et bénéficie de
suivis réguliers avec des spécialistes tous les 2 mois,
parfois plus fréquemment.

Les petits miracles n’arrivent pas seuls

«En tant que parents d'un enfant malade, nous avons cétoyé
et nous cotoyons encore d’'autres parents vivant la méme
situation que nous. Nos enfants ont besoin de ces dons afin
que la médecine soit au plus haut de la technologie. Depuis
les tout premiers instants de sa vie, Justine peut compter
sur votre soutien sans faille.» — Kathleen

«J'ai toujours pensé que, si ma fille était née il y a 20 ans,
elle n'aurait jamais survécu! Alors a vous qui étes la pour
les enfants malades, «MERCI» en lettres majuscules.»
—Sébastien

Kathleen Foster, Sébastien Tremblay, Jacob (16 ans)
et Mathis (17ans)
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