Shawn Quest

Soutien et encouragement

Histoire soumise par Dana Young

Shawn est le parfait exemple de soutien et d’encouragement. Lorsque son jeune fils non verbal Jude, ayant
déja un double diagnostic, a recu un diagnostic de cancer, elle est restée a ses c6tés a I’hopital pour
enfants SickKids. Mére célibataire, elle a pris un congé pour le soutenir tout au long de son traitement.

Reconnaissant la complexité des besoins en soins de son fils Jude ainsi que ses antécédents médicaux,

Shawn pouvait déceler les petits changements dans son état de santé et son comportement. Et, si elle avait
raison de s’inquiéter, elle défendait les intéréts de son fils auprés du personnel médical. Au cours de son séjour
a I’hopital, Jude a souffert de nombreuses complications, y compris une infection qui a entrainé I’"hémiparésie,
un déficit partiel de sa force musculaire sur un coté du corps. Malheureusement, Jude n’a pas réagi au
traitement comme prévu, et encore une fois, Shawn a demandé que I'on effectue d’autres tests et trouve
d’autres traitements. Grace a sa persistance, Jude a regu des services de physiothérapie, d’ergothérapie,
d’orthophonie ainsi que de la thérapie comportementale.

Shawn savait ce que son fils était capable de faire avant de recevoir son diagnostic de cancer. Au moyen de ces
thérapies, et en lui faisant pratiquer les exercices tous les jours, elle I'a aidé a rétablir le plus possible ses
capacités. Jude a enfin regu son congé de I'hépital pour enfants SickKids, grace au soutien de plusieurs services
offerts par I’hopital de réadaptation pour enfants Holland Bloorview, le Centre Surrey Place, le Groupe
d’oncologie pédiatrique de I'Ontario » de I’hépital pour enfants SickKids et Santé a domicile Ontario. Shawn
continue jour et nuit a renforcer son fils, s'assurant que tous ceux qui participent a la prestation de ses soins ont
I'expérience nécessaire pour fournir des soins a un enfant ayant des besoins particuliers et un diagnostic de
cancer.

C’était grace a la persévérance de Shawn que Jude était capable, au fil du temps, de se tenir debout avec un
appui, et qu’il a commencé a communiquer en faisant entendre des sons, méme quelques mots. Il était aussi
possible pour lui de s’exprimer au moyen d’un dispositif d’aide a la mobilité et d’appareils fonctionnels comme
des boutons de communication. Eventuellement, Jude a pu retourner a I'’école, et Shawn a pu reprendre son
travail, surtout apres avoir réussi a obtenir des appareils fonctionnels ainsi que des services de soins spécialisés
en aprésmidi, au moins quelques jours par semaine.

C’était incroyable pour moi d’étre témoin de ce parcours. Grace aux efforts inlassables de Shawn, Jude a terminé
son traitement. Aujourd’hui, il fréquente I'école a temps plein, et a I'aide d’appareils fonctionnels, il est capable
de marcher a nouveau!
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Lors de mon échange avec Shawn, elle mentionna que « Jude et, par extension Dana, m’ont appris a écouter et
a rester calme et tranquille. Si 'on cesse de parler pour lui, on peut écouter et entendre. » Pour Shawn, il est
important que Jude ait une « voix » quand il s’agit des soins qu’on lui prodigue. Elle assume, effectivement, le
role de préserver sa dignité et sa voix. « Jude a le goQt de vivre, et je serai toujours la pour défendre ses

intéréts. », ajoutetelle.

Du méme avis, Dana commente que « Shawn est une force inébranlable, et je crois que c’est la raison pour
laguelle Jude se porte bien aujourd’hui. La persévérance de Shawn, malgré les moments tres difficiles et

stressants, est une source d’inspiration pour moi. »
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