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FETE A LHORIZON!

Mot du président de Polio Québec.
PAR GILLES BESNER

La prochaine année revét un caractére tout a fait
spécial, puisquelle nous permettra de célébrer le 25ieme
anniversaire de notre association.

Clest en 1985, dans le giron de I'Institut Neurologique de
Montréal, que fut créé Polio Québec suite a Iémergence
du syndrome post-polio. Une nouvelle réalité simpose
alors aux personnes qui furent victimes du virus de la
poliomyélite plusieurs années auparavant. De nouveaux
besoins physiques, psychologiques et émotifs surgissent.
En concertation avec ce qui se développe alors a 'hopital
Royal Victoria, 'Association Polio Québec se met en place
pour aider a répondre a ces besoins.

Déja, nous pouvons remercier les pionniers et pionnieres
qui ont investi de leur temps et de leurs efforts pour
nous doter d'un instrument qui nous est toujours utile
aujourd’hui. Merci a Steida Siegliende, la premiere
présidente. Merci au Dr Neil Cashman, le premier
conseiller médical de 'Association. Et un grand merci a
Mona Arseneault, qui siege au conseil d’administration
depuis 25 ans. Un exemple de ténacité qui traduit bien et
supporte ses convictions.

A vous tous, gens de vision, cest a votre tour de vous laisser
parler damour!

Et cest a nous, acteurs du présent, qu’il revient dassurer la
reléve.

La prochaine assemblée générale sera une occasion
privilégiée de célébrer cet événement et, déja, vous y étes
chaleureusement conviés. De plus, nous souhaitons vous
inviter a d’autres activités que nous sommes actuellement
a organiser.

Longue vie a Polio Québec!

LET US CELEBRATE!

From the President’s desk.

BY GILLES BESNER

Next year, 2010, is very special. It will be the 25th
anniversary of our association.

It was in 1985, that Polio Quebec was founded
following the recognition of the Post Polio syndrome
and within the confines of the Montreal Neurological
Institute ,the only post polio clinic in Quebec was
established. Former Polio survivors were faced with a
new reality: new physical, psychological and emotional
needs appeared. Together with new developments
at the Royal Victoria Hospital, the Polio Quebec
Association set up to help meet these needs.

We need to thank the pioneers of the association who
invested their time and energy to leave us with an
organization that remains to continue helping us today.

Thank you to Steida Sieglinde, the very first president
of the association. Thank you Dr. Neil Cashman,
our first medical advisor. And thank you to Mona
Arsenault who has sat on the Board of Directors for
25 years. This is an example of tenacity that shows and
supports her convictions.

To you all, people of vision, it is your turn to be
congratulated.

And it is up to us, members of the present, to whom it
befalls to ensure the passing of the torch.

The next General meeting will be a special occasion to
celebrate this event and, already, you are cordially invi-
ted to attend. Moreover, we wish to invite you to the
many other activities that we are currently planning.

Long live Polio Quebec!




Un logo de féte

Québec, vous pourrez voir, tout au long de .
lannée, notre «logo d'anniversaire» avec le ’
chiffre « 25 » a l'intérieur du soleil.

Pour souligner le 25¢™¢ anniversaire de Polio ‘ ' ‘ To underline the 25t anniversary of Polio

A logo to celebrate

' Quebec, you will notice, throughout this
year, our “anniversary logo” with the
number “25” inside the sun.

EN REPONSE A VOS BESOINS

PAR GENEVIEVE MEUNIER

Vos besoins

Lorsque vous renouvelez votre adhésion, nous vous
demandons quelles sont vos attentes envers Polio Québec
et envers notre outil d’information le Folio Polio. Voici
le résumé des principaux besoins que vous nous avez
communiqués :

- La DEFENSE de vos intéréts, par la sensibilisation
du public et du milieu médical ainsi que par
Iintervention auprés des gouvernements;

- Un soutien, par la création de CONTACTS entre
les membres et par le resserrement des liens entre
lassociation et les régions;

- Léchange de TEMOIGNAGES et le partage dexpé-
riences avec d’autres personnes au vécu similaire;

- Connaitre le développement des RECHERCHES
et leurs résultats;

- Savoir ¥volution de la POLIO a travers le monde;
- Avoir de 'information sur :

o la MALADIE (SPP, problemes de santé,...)

o les SOLUTIONS médicales (médicaments,
traitements, dangers,...);

o les RESSOURCES et services existants
(programmes, équipements, références,..);

o les trucs et CONSEILS SANTE (nutrition,
exercices...);

o  des ACTIVITES possibles.

Ce mois-ci dans Folio Polio

En réponse aux besoins dont vous nous avez fait part,
vous trouverez dans ce Folio-Polio :

- Mot du président
0« Féte a PhOTiZON » c.cuevevereiieerne, p 1

- Nouvelles de votre association

o « Compte-rendu de TAGA 2009 » .......... p. 4

0« Nouvelles du CA » ...c.ccovvevevcrerernenn. p. 4
- Recherches

0« Rapport médical 2009... » ................... p. 6

0« Résumé d'un article de recherche... »... p. 9

- Témoignages et opinions
0 «RIire Jaune » .eeeeeveeeveeciiieeieieeeieeinn, p. 8
o« Avoir ou non une chirurgie... » ........... p.12

- Ressources - Voyages

o« Voyager au QUEDEC » .........ccvevucunace. p11
0 « Soyez maitre de votre voyage » ........... p-13

- Conseils - Nutrition
0 « Conseils de nutrition... » ............cc...... p.16
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AN ANSWER TO YOUR NEEDS

BY GENEVIEVE MEUNIER

Your needs

When you renew your membership, please let us know
what you expect from Polio Quebec and also if there is
anything in particular you would like to see in the Folio
Polio. Here is a summary of what was sent in.

- Defending your interests, by making the public
and the medical profession aware of Post-Polio
and also by approaching the governments.

- Support, by creating CONTACTS between the
members and by rekindling of the bonds between
the association and the regions;

- 'The sharing of TESTIMONIALS and viewpoints
with other people who had polio;

- Information of the latest developments in research
as well as the results;

- Knowledge of the evolution of polio throughout
the world;

- To have information on :

o the disease (SPP, health issues,...);

o medical SOLUTIONS (drugs, treatments,
dangers,...);

o existing RESOURCES and
(programs, equipment, references.);

o tips and HEALTH ADVICE (nutrition,
exercise...);

o possible ACTIVITIES.

services

This month in Folio Polio
In answer to the wishes you shared with us, you will find

in this Folio-Polio:

From the President’s desk
0 “Let us celebrate!” ..........ccouvvneeuenn. p 1

- News of your association Polio Quebec

> »

o “What’s new from “boar 3
o “Review of the annual general meeting”. p. 5

~

- The disease: a follow-up on research

0 “2009 Medical 1eport..”.......cooveerereeeunence. p.7

o “Summary of a research article...” ........... p.10
- Testimonials

o “To have surgery or HOL.” .......cccvvuruneuce. p.14

- Resources about travel

o “Travelling in Quebec” ............cccccvvunenc. p. 4
o “Take charge of your travels.................... p5

- Nutritional advice
o “Nutrition ideas for people with PPS” .... p. 15

WHAT'S NEW FROM
“BOARD"

BY ADRIANA VENTURINI

In an effort to attract more members to consider joining
the board of directors of Polio Quebec here is a brief note
describing our monthly business.

A light dinner is always provided in order to ensure no
one is hungry while we discuss the association’s business.
The board receives an update on Polio Quebec’s financial
situation, we exchange information on items such as: news
from Polio Canada, the COPHAN, and others interesting
issues.

For example:

- We discussed a resolution from the COPHAN calling
for more vigilance with the use of restraints in health
care institutions;

- We decided to compile a list of swimming pools
accessible to polio survivors in the Montreal region.

- Two special issues discussed since the Fall include
revising the Association’s bylaws (which were accepted
during the annual general meeting) and a plan of
action for how to improve access of our members to
rehabilitation services.

As you can see, we have an abundance of topics to discuss!

Polio Québec
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COMPTE-RENDU
DE I'’AGA 2009

PAR GENEVIEVE MEUNIER

Le 30 mai dernier, a 'Ho6tel Universel a Montréal,
sest déroulée 'Assemblée générale annuelle de Polio
Québec. Voici quatre points saillants de cette journée :

1 - Le théme exploré cette année était : « Partir en
voyage, pourquoi pas! ». Nous avons eu le plaisir
dentendre Mme Isabelle Ducharme, chargée de
projet pour Kéroul et elle-méme handicapée.
En plus de nous distribuer de la documentation tres
intéressante, elle a effectué un tour assez complet
des aspects a vérifier avant le départ ainsi que des
différenteslégislations qui permettentaux personnes
handicapées de voyager. Merci pour cette belle
conférence! Et merci également a Chantal Mallen et
Sally Aitken pour leurs témoignages qui ont suivis!

2 — Nous avons rencontré Dre Arodi Alvares, une
physiatre originaire du Mexique. Clest grace au
financement de I'Association Polio Québec quelle
contribue, dans le cadre d'une étude sur lostéo-
porose, a une revue des dossiers médicaux de la
clinique post-polio. Dre Alvares a profité de cette
assemblée pour nous faire part du travail quelle
accomplit au Mexique (mise sur pied de deux
cliniques post-polio avec trées peu de moyens)
ainsi que des constatations quelle a faites ici qui
lameénent a remettre en question certains des
procédés mis en pratique la-bas.

3 — Nous avons voté et accepté la mise a jour des
reglements généraux de I'Association qui dataient
de 25 ans.

4 - Les 4 dirigeants de 'Association ont été réélus. Les
membres du conseil dadministration sont donc
encore, pour 2009-2010 :

- Gilles BESNER (Président)

- Steward VALIN (Vice-président)
- Chantal MALLEN (Secrétaire)

- Pauline SWEER (Trésoriére)

NOUVELLES DU CA

PAR ADRIANA VENTURINI

Dans une volonté dattirer plus de membres a joindre le
conseil d’administration de Polio Québec, nous vous
souhaitons vous présenter briévement notre travail
mensuel.

Un léger diner est toujours fourni afin de sassurer que
personne naie faim tandis que nous discutons des affaires
de lassociation. Le conseil recoit une mise a jour de la
situation financiere de Polio Québec puis nous échangeons
de l'information sur des sujets tels que : les nouvelles de
Polio Canada, la COPHAN, et dautres préoccupations
intéressantes.

Par exemple :

- Nous avons discuté une résolution de la COPHAN
réclamant plus de vigilance avec [lutilisation de
contraintes dans les établissements de soins de santé ;

- Nous avons décidé de compiler une liste de piscines
accessibles aux survivants de la polio dans la région de
Montréal.

- Nous avons eu deux préoccupations spéciales depuis
lautomne relatives a la mise a jour des réglements
généraux de lassociation (qui ont été acceptés lors
de TAGA) et au plan d’action sur la fagon daméliorer
acces de nos membres aux services de réadaptation.

Comme vous pouvez le constater, nous avons une
abondance de sujets a discuter!

TRAVELLING IN QUEBEC

You to wish to travel during your
holidays? Contact Kéroul! This organi-
zation gives very relevant information
to help people with reduced mobility in
their trip planning.

Ask for the repertory « Quebec accessible »
and for the chart « The road accessible »

_ Mona ARSENAULT which presents the principal accessible

_ Robert CAMPOS sites through Quebec!

- Helen DORAZI

i Nieczle GigLI AIC{)DI Kéroul : http://www.keroul.qc.ca/en/,

514-252-3104

- Ann ROBINSON . .

_ Adriana VENTURINI « The accessible road » : www.theaccessibleroad.com
Automne 2009 -4 - Polio Québec



REVIEW OF THE ANNUAL GENERAL MEETING 2009

BY GENEVIEVE MEUNIER

Last May 30th, took place the Annual General Meeting of

Polio Quebec took place at the Universal Hotel in Montreal.
The following are the four major points of this meeting :

1 - The topic explored this year was: “To travel, why not!”.
The speaker was Mrs. Isabelle Ducharme, project
manager for Kéroul, who is a quadraplegic. In addition
to the very interesting documentation she gave us, she
talked about the things to check before departure as
well as the various rules and regulations which make
travelling possible for people with handicaps. We are
grateful for this informative conference. We would also
like to thank Chantal Mallen and Sally Aitken for their
interesting testimonials which followed.

2 - We met Dr. Arodi Alvares, a physiatrist from Mexico.

She has been working on a study of patients with osteo-
porosis, using data from Post-Polio Clinic charts. Dre
Alvares explained her work in Mexico (setting-up of
two post-polio clinics with very few resources) and the

observations she made here which lead her to call into
question some of the processes used in her country.

3 - We voted and accepted the update of Polio Quebec’s

bylaws which went back 25 years.

4 - The executive of Polio Quebec remain the same after

an election by the board. And the board members for
2009-2010 are as follows :

- Gilles BESNER (President)

- Stewart VALIN (Vice-president)
- Chantal MALLEN (Secretary)

- Pauline SWEER (Treasurer)

- Mona ARSENAULT

- Robert CAMPOS

- Helen DORAZIO

- Nicole GAGLIARDI

- Ann ROBINSON

- Adriana VENTURINI

TAKE CHARGE OF YOUR TRAVEL

Take Charge of Your Travel
is a free guide for travellers
with disabilities who use
airplanes, trains, as well as
passenger ferries and buses
that cross a Canadian or
provincial border. This guide
encourages travellers to “take
charge” by planning trips
ahead of time and making
their needs known to service
providers. It provides ideas
about how to take advantage

o R
ﬁ! Tiarrpotaton VRIS 04
Agancy Coraa

Take Charge
of Your Travel

i

S =

< Maing Wnmprtanan Esand wnd Acresaiie b AL

Canadi

of accessible services and
features, and it includes a detachable reservation chec-
klist that details possible services in different areas.

Summary of the article : « New Agency Guide Helps Travellers “Take Charge” », published in Moving Ahead,
by the Canadian Transportation Agency, in Spring 2009.

Key advice :

- Don’t assume all required services will be available
automatically or that others know you needs.

- Talk with your transportation company at least 48
hours ahead of time.

- Shop around, because services vary.

- Identify your disability-related needs. Get infor-
mation. Ask for written confirmation of all arran-
gements and services you will receive.

You can have more information on the Agency’s website
(www.cta.gc.ca), by phone (1-888-222-2592) or TTY
(1-800-669-5575), and by e-mail (info@otc-cta.gc.ca).

Polio Québec
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RAPPORT MEDICAL 2009
DE LA CLINIQUE POST-POLIO

Institut et Hopital Neurologique de Montréal,
Centre de santé de I’'Université McGill, Université McGill.

PAR LES Dres DARIA A. TROJAN & DIANE DIORIO

Le programme post-polio de I'Institut
et Hopital Neurologique de Montréal
continue son travail pour prodiguer
des soins cliniques aux personnes
atteintes de la polio paralytique, offrir
des activités de formation et réaliser
des activités de recherche clinique sur
le syndrome post-polio (SPP) et les
effets tardifs de la polio.

Située a I'Institut et Hopital Neuro-
logique de Montréal, la clinique
post-polio est dirigée par la docteure
Daria Trojan, physiatre. La Dre
Diane Diorio, neurologue de la
clinique, procede a lévaluation de
la plupart des nouveaux patients.
Les autres membres de [équipe sont

MarieFrance Lanoie et Caroline
El-Tantawy, physiothérapeutes,
Tatiana Ogourtsova et Robert

Campos, ergothérapeutes, ainsi que
Danielle Lafleur, secrétaire de la
clinique. Ouverte les vendredis, la
clinique regroupe dans des locaux
communs les deux médecins, une
physiothérapeute et un ergothéra-
peute. Environ deux a trois nouveaux
patients sont évalués a chaque
semaine et plusieurs sont suivis sur
une base réguliére, cest-a-dire qu’ils
sont rencontrés a chaque 6 a 12 mois.
Les patients sont référés a dautres
médecins et professionnels de la santé
lorsque nécessaire : au Dr Daniel
Gendron, neurologue et électromyo-
graphe, pour les études en électro-
myographie (EMG); a des spécialistes
des troubles pulmonaires et du
sommeil pour des probléemes
respiratoires et une évaluation du
sommeil; au Centre du Métabolisme
des Os (Clinique dostéoporose) pour

lostéoporose; et a la Dre Deborah

Dacosta, psychologue, pour les
problemes psychologiques.
Les membres de notre équipe

simpliquent énergiquement dans la
formation des professionnels de la
santé, des patients et du public en
général. Au cours de la derniere
année, deux résidents en physiatrie de
I'Université de Montréal, supervisés
par la Dre Trojan, ont complété un
stage clinique a la Clinique post-
polio, et un autre résident travaille
actuellement a la Clinique. Depuis
juillet 2008, le Dre Trojan supervise
la Dre Tania Bruno, physiatre, qui
poursuit ses études post-doctorales
(fellow). Celle-ci a complété ses stages
a la clinique post-polio et deviendra
physiatre a notre institution en juillet
2009. De plus, la Dre Arodi Alvarez,
physiatre originaire du Mexique,

invitée a présenter quatre conférences.
Celles-ci traitaient de la fatigue et
présentaient un résumé des récentes
découvertes en recherche effectuées a
notre institution. Des membres de la
Clinique Post-Polio ont fourni leurs
commentaires sur une version préli-
minaire de la conférence lors d'un
atelier de préparation.

Nous sommes impliqués dans des
études cliniques et nous publions
régulierement sur des sujets qui
touchent le SPP et les effets tardifs
de la polio. Un nouvel article intitulé
« Elevated serum inflammatory
markers  in  post-poliomyelitis
syndrome » a été publié dans le
Journal of the Neurological Sciences
a Iété 2008. Cet article sappuyait sur
une étude financée par la Société de
la Sclérose en Plaques du Canada
qui souhaitait évaluer la pathophy-
siologie de la fatigue en regard de la
sclérose en plaques et du syndrome
post-polio. Un autre article, intitulé
« Fatigue in post-poliomyelitis
syndrome : association with disease-
related, behavioral, and psychosocial
factors », vient tout juste détre accepté
pour publication danslarevue Physical
Medicine and Rehabilitation. De plus,

« Grace au financement de I'Association Polio Québec,
nous menons actuellement une étude sur l'ostéoporose

a la Clinique post-polio. »

a été observatrice a l'intérieur de la
clinique plus tot cette année. La Dre
Diorio enseigne aux étudiants en
médecine qui completent leur stage
clinique a la Clinique post-polio, et les
physiothérapeutes et ergothérapeutes
enseignent aux  étudiants de
I'Université McGill et de 'Université
de Montréal. Danielle Lafleur enseigne
occasionnellement aux étudiants en
secrétariat. Egalement, en avril 2009,
lors de la récente Conférence Interna-
tionale sur la Post-Polio organisée par
Polio Health International au Warm
Springs en Georgie, la Dre Trojan fut

grace au financement de 'Association
Polio Québec, nous menons actuel-
lement une étude sur lostéoporose a
la Clinique post-polio. Cette nouvelle
étude conduite par la Dre Arodi Alva-
rez implique une revue des dossiers
médicaux de la clinique post-polio.

Les études décrites ci-dessus font
appel a la collaboration de plusieurs
ressources : Dr Doug Arnold, Dre
Arodi Alvarez, Dre Katia Arcelin,
Dr Amit Bar-Or, Dre Andrea
Bernasconi, Dr Jean-Paul Collet,
Dre Deborah Da Costa, Dre Diane

Automne 2009

-6 -

Polio Québec



Diorio, M. Thierry Ducruet, Dr Chris
Fordyce, Dre Muriel Haziza, Dr John
Kimoff, Dr Richard Kremer, Dr Yves
Lapierre, M. Jean-Pierre Le Cruguel,
Dr Sridar Narayanan, Dr Basil Petrof,
Mme Ann Robinson, Dr Stan Shapiro,

Dre Carmela Tartaglia, Mme Deborah

Weiss, et Mme Amy Wong.
Nous sommes trés reconnaissants
envers toutes les personnes qui

donnent de leur temps et de leur

énergie pour participer a nos études
et les rendre possibles.

Laide et le support constants de
Polio Québec est toujours fortement
apprécié. Merci! =

2009 MEDICAL REPORT
FROM THE POST-POLIO CLINIC

Montreal Neurological Institute and Hospital,
McGill University Health Centre, McGill University

BY Drs. DARIA A. TROJAN & DIANE DIORIO

The post-polio program of the
Montreal Neurological Institute and
Hospital continues its work in the
clinical care of post-polio patients,
education, and clinical research on
post-polio syndrome (PPS) and the
late effects of polio.

The Post-Polio Clinic is based at the
Montreal Neurological Institute and
Hospital and is directed by Dr. Daria
Trojan, Physiatrist. Dr. Diane Diorio
is the Clinic Neurologist and evaluates
most of the new patients. Other
current team members are Marie-
France  Lanoie, physiotherapist,
Caroline El-Tantawy, physiotherapist,
Tatiana Ogourtsova, occupational
therapist, Robert Campos, occupa-
tional therapist, and Danielle Lafleur,
Clinic secretary. The Clinic is held
on Fridays. The two physicians, a
physiotherapist and an occupational
therapist all work in the same area
of the hospital at that time. New
patients are being evaluated regularly,
approximately 2 to 3 per week, and
many patients are followed regularly,
approximately every 6 to 12 months.
Patients are referred to other
physicians and health care professio-
nals as necessary. These include Dr.
Daniel Gendron, Neurologist and

Electromyographer for electromyo-
graphy (EMG) studies, Pulmonary
Specialists and Sleep Clinic, for
respiratory disorders and sleep
evaluation, Bone Metabolism Centre
(Osteoporosis Clinic) for osteoporosis,
and Dr. Deborah Dacosta, Psycholo-
gist, for psychological difficulties

Our team members are involved in
the education of health professionals,
patients, and the general population.
Over the past year, Dr. Trojan has
supervised two Physiatry residents
from the University of Montreal
who completed clinical rotations in
the Clinic. Another resident is now
working in the Clinic. Dr. Trojan is
also supervising one clinical fellow
and Physiatrist, Dr. Tania Bruno,

regularly complete clinical rotations
in the Post-Polio Clinic. In addition,
the physiotherapists and occupational
therapists teach physiotherapy and
occupational therapy students from
McGill University and the University
of Montreal. Danielle Lafleur occa-
sionally teaches secretarial students.
Dr. Trojan was invited to present four
lectures at the recent International
Post-Polio Conference organised by
Polio Health International and held
in Warm Springs, Georgia in April,
2009. The lectures were on fatigue
and a summary of recent research
findings completed at our institution.
Post-Polio Clinic members provided
their comments on an earlier version
of the research lecture during a
“practice run”

We are engaged in clinical studies,
and publish regularly on the subject
of PPS and the late effects of polio.
One original article entitled “Elevated
serum inflammatory markers in
post-poliomyelitis syndrome” has
been published in the Journal of the
Neurological Sciences in the summer

« We are now conducting a study on osteoporosis in
Post-Polio Clinic patients which is funded by the Polio

Quebec Association. »

since July, 2008. She completed
clinical rotations in the Post-Polio
Clinic, and will be starting as a staff
Physiatrist at our institution in July,
2009. Dr. Arodi Alvarez, Physiatrist
from Mexico, was an observer in our
Clinic earlier in the year. Dr. Diorio
teaches McGill medical students who

of 2008. This article was based on
a study that was funded by the
Multiple Sclerosis Society of Canada
to evaluate the pathophysiology of
fatigue in multiple sclerosis and PPS.
Another article entitled “Fatigue
in post-poliomyelitis syndrome

association with  disease-related,

Polio Québec
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behavioral, and psychosocial
factors ” has just been accepted for
publication in Physical Medicine
and Rehabilitation. We are now
conducting a study on osteopo-
rosis in Post-Polio Clinic patients
which is funded by the Polio
Quebec Association. It involves a
chart review of Post-Polio Clinic
charts and is being conducted
primarily by Dr. Arodi Alvarez,
Physiatrist from Mexico.

The studies described above
involve the collaboration of
many investigators. They include
Dr. Doug Arnold, Dr. Arodi
Alvarez, Dr.Katia Arcelin, Dr. Amit
Bar-Or, Dr. Andrea Bernasconi,
Dr. Jean-Paul Collet, Dr. Deborah
Da Costa, Dr. Diane Diorio,
Mr. Thierry Ducruet, Mr. Chris
Fordyce, Dr. Muriel Haziza,
Dr. John Kimoff, Dr. Richard
Kremer, Dr. Yves Lapierre,
Mr. Jean-Pierre Le Cruguel,
Dr. Sridar Narayanan, Dr. Basil
Petrof, Ms. Ann Robinson,
Dr. Stan Shapiro, Dr. Carmela
Tartaglia, Ms. Deborah Weiss,
and Ms. Amy Wong. We are very
appreciative of all those indivi-
duals who donated their time
and energy to participate in our
studies, and made them possible.

The ongoing help and support of
the Polio Quebec Association in
the many aspects of our work is
as usual, very much appreciated.
Thank you! =

RIRE JAUNE

22 mai 2009. Lettre ouverte a Mme Marguerite Blais,

ministre de la famille et des ainés.

PAR PIERRETTE LAPERLE

Madame la ministre,

Un budget de 294,000$ sera consacré
a une équipe de clowns pour combler
la solitude, I'isolement des personnes
hébergées en CHSLD. Une farce
¢a? Jai bondi d’indignation. Ces
amuseurs-thérapeutes auront-ils pour
mission de faire oublier que Madame
ou Monsieur croupit dans son urine
ou ses excréments depuis quelques
heures, a avalé son repas tiéde, sans
saveur, en toute vitesse? Par manque de
personnel. Cette mesure, une appro-
che infantilisante et ce, avec

fort au cas ou elle nentendrait ou ne
comprendrait rien. Je vis en appart.,
avec de l'aide quotidienne a domicile.
Oh! bonheur! jai le contrdle sur
mon environnement, ma boufle,
mon horaire, mes activités. Jai fait
des études universitaires en commu-
nication et en littérature tout en
demeurant encore une citoyenne
engagée qui nentend pas se
conformer au modeéle de la “ptite
vieille” soumise, muselée par la peur.

laval de nos gouvernements. . Cette mesure, une approche

N’avons-nous pas eu droit
suite a votre consultation
d’'une Publicité-bonbon au
cott de IM$ pendant que les
résidences privées engagent
du personnel non formé, que le
personnel soignant des CHSLD sont
a bout de souffle, que les CLSC se
voient obligés de réduire les bains et
autres services de base, que le vivre
a domicile fait toujours craindre
détre coupé dans les heures/services
ou encore que de nouveaux besoins
ne soient comblés par manque de
ressources. Conséquence:l'assignation
a une des nombreuses résidences
privées dont lobjectif premier est la
rentabilité audétrimentdes personnes.
Madame, ces amuseurs seraient
les bienvenus si les besoins de base
étaient comblés. Loin de la... cest a
mourir de rire!

Jen suis maintenant rendue & lage
de la “p'tite madame” & qui on parle

infantilisante et ce, avec I'aval de
nos gouvernements. »

<« b « .

I have a dream”: un “grey power”issu
de la cohorte des “babyboomers”...
pour étre entendu et compris...
demeurer digne jusquiala fin...

Espérant que.....

Pierrette Laperle
c.c. Lettre ouverte au Devoir, La Presse
*Ont co-signé cette lettre :

Colette Martial, infirmiére retraitée
Roger Rouleau, citoyen engagé
Jeanne Dumas, retraitée

Camille Rheault, travailleuse sociale
retraitée.
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RESUME D'UN ARTICLE DE RECHERCHE :
MARQUEURS INFLAMMATOIRES ELEVES DE SERUM

DANS LE SPP

PAR ADRIANA VENTURINI

Ce projet de recherche a été soutenu
par des fonds donnés par Polio
Québec a la clinique Post-Polio de
I'Institut Neurologique de Montréal
et de la Société de Sclérose en Plaques
du Canada. Les auteurs de cet article
proviennent de disciplines diverses,
allant des scientifiques de base aux
cliniciens chevronnés. Les établis-
sements représentent le milieu
universitaire aussi bien que le milieu
clinique. Tarticle a été publié en
2008 dans le Journal of Neurological
Sciences, pages 80 a 86.

Auteurs :

Christopher B. Fordyce, Donald
Gagné, Farzaneh]alili,Sudabeh Alatab,
Douglas Arnold, Stefan Sawoszc-
zuk, Caroline Brodeur, Yves La-
pierre, Amit Bar-Or et Daria Trojan.
(a) Stan Shapiro. (b, d) Jean-Paul
Collet. (b, d, e) Deborah DaCosta.
(c) Ann Robinson et Jean-Pierre
Le Cruguel. (d)

(a) : Département de neurologie et de
neurochirurgie a Uinstitut et hopital
neurologiques de Montréal

(b) : Department dépidémiologie,
de biostatistique et santé au travail de
Tuniversité de McGill

(c) : Division dépidémiologie clinique,
département de médecine, Centre
Universitaire de Santé McGill

(d) : Unité des essais clinique randomisés,
Hopital Général Juif

(e) : Department de la pédiatrie, université
de Colombie-Britannique.

Questions principales posées :

- Est-ce que les marqueurs pour
linflammation sont trouvés a
des niveaux plus élevés chez

les personnes avec le syndrome
de post-poliomyélite (SPP) par
rapport aux personnes en bonne
santé?

- Y a-t-il un rapport entre une
élévation des marqueurs pour
linflammation et le portrait
clinique du SPP?

Un peu d’historique:

La cause du SPP est inconnue. La
connaissance limitée sur la fagon dont
le SPP se développe nous indique
que le SPP est du a une désintégra-
tion des unités motrices qui se sont
étendues lorsquelles récupéraient
de Tattaque initiale du virus de la
poliomyélite. Nous pensons que
cette dégénération de I'unité motrice
pourrait produire des défauts de trans-
mission neuromusculaire pouvant
causer la fatigabilit¢é musculaire.
Cependant, plusieurspetitesétudesont
trouvé des réactions inflammatoires
anormales chez les personnes avec le
SPP. Lerdle de ces réactions inflamma-
toires anormales na pas été évalué. Si
ces réactions inflammatoires savérent
importantes, une nouvelle avenue
souvre pour la recherche. Et avec cette
nouvelle avenue, peut-étre y aura-t-il
de nouvelles options possibles pour le
traitement du SPP.

Quelles réponses ont été apportées
aux questions?

Entre octobre 2002 et juillet 2006,
54 patients avec le SPP ont été recru-
tés de la clinique Post-Polio de I'Institut
et Hopital Neurologique de Montréal

aussi bien que 31 sujets sains avec un
age semblable. Les participants se sont
présentés pour deux visites détude
qui ont inclus : antécédents médi-
caux complets, examen physique,
évaluation d'index de la masse
corporelle, analyses de sang,
spirométrie, évaluation de la force
musculaire, ainsi que des question-
naires concernant la dépression,
la fatigue, et la douleur. Les prises
de sang ont servi pour étudier les
marqueurs de linflammation. Les
prises de sang ont été traitées dans
le laboratoire hautement spécialisé
en neuroimmunologie a [Institut
pour chercher les niveaux élevés des
marqueurs pour 'inflammation.

Quels sont les résultats les plus
significatifs ?

Quatre marqueurs inflammatoires
(TNFa, IL-1f, IL-6 et Leptin) ont
été comparés entre les patients et
les sujets sains. Trois des quatre
marqueurs (TNFa, IL-6 et Leptin) ont
montré des niveaux élevés chez les
personnes avec le SPP par rapport aux
sujets sains. Le quatriéme marqueur
(IL-1B) a montré une tendance vers
une augmentation mais na pas été
augmenté d’'une maniére significative.

La recherche d’une association entre
les niveaux élevés des marqueurs
inflammatoires et 'image clinique du
PPS a prouvé quun des marqueurs
(TNFa) est associé a de plus grands
niveaux de douleur et, plus spéci-
fiquement, de douleur musculaire.
Une tendance a une association a
été trouvée entre le méme marqueur
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inflammatoire (TNFa) et une
diminution de la force musculaire.
Un autre marqueur, (Leptin) a été
faiblement associé a la présence de
douleur.

Pourquoi ces résultats sont-ils
importants ?

Cest la premiere fois que la
présence des niveaux élevés des
marqueurs inflammatoires a été
trouvée chez les sujets ayant le
SPP par rapport aux personnes
en bonne santé. Cette découverte
souleve la question quant au role
de l'inflammation dans le proces-
sus pathologique du SPP. Jusqu’ici,
la pathologie du SPP nétait pas
considérée comme ayant une
composante inflammatoire impor-
tante. Si d'autres études confirment
la présence de linflammation
active comme facteur important
dans la progression du SPP, une
nouvelle avenue de traitement
pourrait devenir disponible. Les
agents qui modifient la réponse
de systtme immunitaire peuvent
devenir la cible de la nouvelle
recherche menant a une possibilité
de traitement.

Il est important de noter que cette
étude est une étude exploratoire et
qu’il peut y avoir plusieurs raisons
pour avoir trouver des niveaux
élevés des marqueurs inflamma-
toires dans les sujets avec le SPP.
Encore dautres études longitu-
dinales doivent avoir lieu afin
de comprendre entiérement la
signification de ces résultats. Les
résultats suggerent clairement que
linflammation puisse jouer un
role dans le SPP, particuliérement
pour la douleur musculaire. =

SUMMARY OF A RESEARCH ARTICLE :
ELEVATED SERUM INFLAMMATORY

MARKERS IN PPS

BY ADRIANA VENTURINI

The research study reported in this
article was supported by funds dona-
ted by Polio Quebec to the Post-Polio
Clinic at the Montreal Neurological
Institute and the Multiple Sclerosis
Society of Canada. The authors of
this article represent various discipli-
nes ranging from basic scientists to
seasoned clinicians. The institutions
represent academic as well as clinical
settings. The article was published in
2008 in the Journal of Neurological
Sciences, pages 80 to 86.

Authors:

Christopher B. Fordyce, Donald
Gagne, Farzaneh Jalili, Sudabeh
Alatab, Douglas Arnold, Stefan

Sawoszczuk, Caroline Brodeur, Yves
Lapierre, Amit Bar-Or and Daria
Trojan. (a) Stan Shapiro (b,d)
Jean-Paul Collet. (b,d,e) Deborah
DaCosta. (c) Ann Robinson, Jean-
Pierre Le Cruguel. (d)

(a) : Department of Neurology and Neuro-
surgery at the Montreal Neurological
Institute and Hospital

(b) : Department of Epidemiology, Biostatis-
tics and Occupational Health at McGill
University

(c) : Division of Clinical Epidemio-
logy, Department of Medicine, McGill
University Health Centre

(d) : Randomized Clinical Trial Unit, Jewish
General Hospital

(e) : Department of pediatrics, University of
British Columbia.

The main questions asked:

o Are markers for inflammation
found in higher levels in persons
with post-poliomyelitis syndro-
me (PPS) as compared to healthy
persons?

o Is there an association between
an elevation in the markers for
inflammation and the clinical
picture of PPS?

A little background:

The cause of PPS is unknown.
Limited knowledge on how PPS
develops points to a disintegration
of motor units that became enlarged
when recovering from the initial
poliovirus attack. This degeneration
of the motor unit is thought to
produce defects of neuromuscular
transmission that may cause muscular
fatigability. Several small studies,
however, have found abnormal
inflammatory responses in persons
with PPS. The role of these abnor-
mal inflammatory responses has not
been evaluated. If these inflammatory
responses are found to be important,
anew avenue for research and possible
treatment options for PPS lie ahead.

How were the questions answered?

Between October 2002 and July 2006,
54 PPS patients were recruited from
the Post-Polio Clinic at the Montreal
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Neurological Institute and Hospital
as well as 31 normal controls with
similar ages. The participants comple-
ted two study visits that included : a
complete medical history, a physical
examination, assessment of body-
mass index, blood tests, spirometry,
manual muscle testing, and comple-
tion of questionnaires relating to
depression, fatigue, and pain. Blood
samples were used to investigate
markers for inflammation. The blood
samples were processed in the highly
specialized neuroimmunology lab to
look for elevated levels of markers for
inflammation.

What are the most significant
findings?

Four inflammatory markers (TNFa,
IL-1B,IL-6 and Leptin) were compa-
red between patients and normal
controls. Three of the four markers
(TNFa, IL-6 and Leptin) showed
increased levels in persons with PPS

as compared to controls. The fourth
(IL-1P) showed a trend towards an
increase but was not significantly
increased.

The search for an association between
elevated levels of inflammatory
markers and the clinical picture of
PPS showed that one of the markers
(TNFa) was associated with increased
levels of pain due to illness and more
specifically, muscle pain. A suggestion
of an association was found between
the same inflammatory marker
(TNFa) and reduced muscle strength.
Another marker, (Leptin) was weakly
associated with pain.

Why are these findings important?
(Or why do we care?)

This is the first time presence of eleva-
ted levels of inflammatory markers
in patients with PPS has been found,
as compared to healthy persons. This
finding raises the question as to the

role for inflammation in the PPS
disease process. Until now, PPS has
not been considered as having an
important inflammatory component
in its pathology. If further studies
confirm the presence of active inflam-
mation as an important factor in the
disease progression for PPS, a new
avenue for treatment may become
available. Agents that modify the
immune system response may become
the target of new research leading to a
possible treatment intervention.

It is important to note that this study
is an exploratory study and that there
can be several reasons for finding
elevated levels of inflammatory
markers in patients with PPS. Further
longitudinal studies need to take
place in order to fully understand the
significance of these findings. The
findings clearly suggest inflamma-
tion may play a role in PPS, especially
muscle pain. =

«La route accessible» : www.larouteaccessible.com

VOYAGER AU QUEBEC

Vous souhaiter voyager un peu durant vos vacances
cet été? Contactez Kéroul! Cet organisme dispose d’'in-
formations trés pertinentes pour aider les personnes
a mobilité réduite dans leur préparation de voyages,
autant pour le déplacement que pour les destinations.

Demandez votre répertoire «Le Québec accessible»
ainsi que votre carte «La route accessible» qui présente
les principaux sites accessibles a travers le Québec!

Kéroul : http://www.keroul.qc.ca/, 514-252-3104
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-11 -

Automne 2009



AVOIR OU NON UNE CHIRURGIE,
TELLE EST LA QUESTION!

PAR DEBBIE HARDY, Whittier, Californie, dhardy828@earthlink.net
Article tiré de: Post-Polio Health, Winter 2008, Vol. 24, No. 1

En mars 2005, mon chirurgien orthopédique a prescrit une
MRI en raison d’'une douleur dans le bas de mon dos qui
descendait dans ma jambe droite jusque dans mon pied.
La MRI a montré que javais une sténose spinale modérée,
un rétrécissement du canal spinal provoqué par la
croissance d'un os ou de tissu causant la compression et la
constriction des nerfs et/ou de la moelle épiniere.

Mon médecin ma informé quéventuellement, jaurai
besoin davoir une chirurgie a cause de cet état. Dans le
fond de mon esprit, jai repensé a toutes ces histoires
d’horreur que nous entendons concernant des parents,
amis ou connaissances qui ont eu des résultats désastreux
suivant une chirurgie du dos.

La décision d’avoir la chirurgie est difficile pour quiconque,
mais elle lest encore davantage pour ceux dentre nous qui
avons des probléemes de santé continus chroniques. En plus
des soucis typiques que nous associons a la chirurgie, nous
avons la crainte supplémentaire daggraver notre condi-
tion actuelle et de finir avec encore plus de douleur ou de
limitations que celles que nous avons déja. De plus, nous
avons également la préoccupation de savoir si le temps de
rétablissement prendra plus de temps qu’habituellement
en raison de nos problemes actuels de santé.

Au cours des deux années qui ont suivies, jai
occasionnellement cherché de I'aide médicale quand jétais
physiquement a bout et que javais tellement mal que je
pouvais a peine me déplacer. Jai considéré la chirurgie,
mais éventuellement, les stéroides, les pilules contre la
douleur et le repos ont soulagé de maniere significative la
douleur. Jécartais alors la pensée de me faire opérer, me
préoccupant a nouveau du cours de ma vie.

En récupérant d’'une chute sérieuse en juin, je me suis
trouvée incapable de bouger ma jambe droite en bas du
genou. La polio ayant partiellement paralysé ma jambe
gauche, j'utilise une orthese pour ma jambe et des béquilles
pour me déplacer. Mais ma jambe droite a toujours été tres
forte, et sans elle en bon état, je savais que je ne pourrais
pas du tout circuler sur mes pieds.

Jai passé des examens pour mes quadriceps, une MRI pour
mon dos et des tests sur la conduction de mes nerfs pour

évaluer les dommages subis par mes nerfs. Mon médecin
m’a assuré que le muscle de mes quadriceps était intact. Les
tests de conduction de mes nerfs effectués par le neuro-
logue ont montré des dommages aux nerfs de la cuisse
droite au-dessus du genou. Cependant, il a dit que les
dommages au nerf étaient « vieux », découlant probable-
ment de la polio, et qu'une combinaison de la trop grande
utilisation de ma jambe et des dommages causés par ma
chute avaient figé les nerfs endommagés. Il pensait qu'une
fois que les nerfs seraient guéris un peu, je regagnerais a
nouveau la pleine utilisation de ma jambe.

Malheureusement, le MRI a montré que la sténose spinale
avait progressée de modérée a trés grave et comprimait
presque totalement la moelle épiniére a L4 et a L5. Jai su
que le probleme était assez grave pour causer, dans un
avenir rapproché, une perte de fonction de ma vessie et de
mes intestins. La douleur et la difficulté de marché étaient
une chose, mais la pensée de perdre le controle de ma vessie
et de mes intestins était insoutenable — jaurais la chirurgie.

Mon chirurgien orthopédique ma expliqué le procédé de
la chirurgie et que cela réduirait la douleur dans ma jambe
mais non pas celle dans le bas de mon dos due a une autre
maladie. Il ma suggéré dobtenir une seconde opinion et
d’accéder a I'internet pour lire autant que je pouvais sur la
chirurgie et mon état. Il souhaitait que je pose toutes les
questions dont javais besoin pour me sentir confortable
avec ma décision.

En septembre de 2007, jai eu une laminectomie lombaire
et décompression. Par louverture d’une incision dans
le bas de mon dos, los et les tissus mous de ma colonne
vertébrale qui comprimaient la moelle épiniére et les nerfs
ont été enlevés et agrandis pour soulager la pression sur
mon colonne.

La chirurgie a pris plus longtemps que prévu et était parti-
culierement difficile parce que javais attendu jusqua ce
que les choses aient détérioré a un niveau grave. Quand
je me suis réveillée, la premiére chose jai noté était que la
douleur qui descendait du bas de mon dos jusqua mon
pied nétait plus la. De plus, je navais pas autant de douleurs
que je pensais suite a la chirurgie. J7ai été renvoyée a la

Automne 2009

-12 -

Polio Québec



maison apres deux nuits a I'hopital et je cuisinais et faisais
des travaux domestiques légers a I'intérieur d’'une semaine.

Mon chirurgien orthopédique, Dr. Joseph G. Mayo III
de Placentia, en Californie, était heureux que jécrive cet
article pour jeter une lumiére positive sur la chirurgie
du dos qui est encore associée avec une telle connotation
négative.

Je lui ai demandé quels conseils il donnerait aux gens qui
envisagent la chirurgie, et il a dit ce qui suit :

- Ilestimportant queles patients obtiennent un diagnostic
correct.

- Les patients doivent étre soignés correctement pour
voir si la condition peut étre résolue d'une fagon
médicale avant d’avoir recours a la chirurgie.

- Les patients doivent comprendre leur condition et leur
plan de traitement et étre confortables avec lui. - Posez
des questions.

- Le chirurgien et le patient doivent travailler ensemble
comme une équipe - cest un effort conjoint.

En tant que patient, je pense quil est important non
seulement de trouver un bon chirurgien, mais également
den trouver un qui vous traite avec de la dignité et du
respect, un a qui vous faites confiance et avec qui vous
pouvez communiquer. Cétait le cas pour moi, et je sens
que cela a fait une différence énorme dans mes résultats.
Je suis heureuse d’avoir eu la chirurgie. Méme si javais le
syndrome post-polio et une mobilité limitée, je nai eu plus
de problémes a récupérer de cette chirurgie que n'importe
qui nayant pas ces conditions préexistantes. En fait, cétait
la chirurgie la moins douloureuse que jai jamais eue, et le
rétablissement le plus rapide.

Mais, je regrette d'avoir attendu aussi longtemps et souffert
inutilement en raison de mes propres craintes concernant
ce qui pourrait se produire. Jaurais aimé réaliser plus tot
que la chirurgie du dos, comme tout le reste du domaine
médical, continue constamment de saméliorer. =

UN GUIDE DE PLANIFICATION DE VOYAGE

P Soyez maitre de votre
.= voyage est un guide
gratuit pour les voya-
geurs ayant une
déficience qui voyagent
a bord d’'un aéronef ou
dun train, ou encore
dans un traversier ou
un autocar qui traverse
la frontiere du Canada
ou les frontieres inter-
provinciales. Ce guide
encourage le voyageur a
planifier a lavance son
voyage. Il donne des
idées sur la maniere de
profiter des services et des aménagements accessibles,
et il comprend une liste de vérification détaillant les
services en fonction des différents secteurs.

Canadi

SOYEZ MAITRE DE VOTRE VOYAGE

Résumé de larticle : « Le nouveau guide de ['Office aide les voyageurs a gérer leur voyage », paru dans la
revue « On va de l'avant » publiée par ['Office des transports du Canada, édition printemps 2009.

Conseils importants :

- Ne présumez pas que tous les services requis
sont automatiquement disponibles ou que les
autres connaissent vos besoins.

- Communiquez avec le transporteur au moins
48h a l'avance.

- Comparez. Les services ne sont pas les mémes
partout.

- Déterminez vos Dbesoins. Informez-vous.
Demandez une confirmation écrite de toutes
les dispositions prises et des services prévus.

Vous pouvez télécharger le document sur le site de
Polio Québec (www.polioquebec.org). Pour de plus
amples renseignements, consultez le site web de 'Office
des transports du Canada (www.otc.gc.ca) ou commu-
niquez avec eux par téléphone (1-888-222-2592), ATS
(1-800-669-5575) ou courriel (info@otc-cta.gc.ca).

Polio Québec
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TO HAVE SURGERY OR NOT TO HAVE SURGERY
— THAT IS THE QUESTION!

BY DEBBIE HARDY, Whittier, California, dhardy828@earthlink.net
Article from Post-Polio Health, Winter 2008, Vol. 24, No. 1

In march of 2005, my orthopaedic surgeon ordered an
MRI because of a pain in my lower back that was running
down my right leg and into my foot. The MRI showed I had
moderate spinal stenosis, a narrowing of the spinal canal
caused by growth of bone or tissue that causes compres-
sion and constriction on the nerves and/or spinal cord.

My physician advised that eventually I would need to
have surgery for this condition. In the back of my mind,
I started replaying all of those horror stories you hear
about a relative, friend, or acquaintance who had
disastrous results with back surgery.

The decision to have surgery is a difficult one for anybody;,
but for those of us who have chronic ongoing health
problems, it is especially challenging. In addition to the
typical worries one associates with having surgery, we have
the added fear of aggravating our current condition and
ending up with even more pain or more limitations than
we already have. Another big concern is whether recovery
time will take longer than usual because of our current
health issues.

Occasionally, over the course of the next two years,
I would seek medical help when I physically over-extended
and was in such pain I could barely get around. I would
consider surgery but eventually the steroids, pain pills
and rest would significantly relieve the pain, and I would
dismiss the thought and get busy with the process of life.

While recovering from a serious fall in June, I found myself
unable to move my right leg from the knee down. Polio
had partially paralyzed my left leg, so I use a long leg brace
and crutches to ambulate. But my right leg has always been
extremely strong, and without it in proper working order I
knew I could not get around at all on my own feet.

I underwent investigation for my quadriceps muscle,
MRI for my back, and nerve conduction studies to test for
nerve damage. My physician assured me my quadriceps
muscle was intact. The nerve conduction studies by the
neurologist showed nerve damage in the right thigh above
the knee. However, he said the nerve damage was “old”,
probably from polio, and that a combination of overuse of
the leg and injury from the fall had stunned the damaged
nerves. He thought that once the nerves had healed a bit,
I would once again regain full use of the leg.

Unfortunately, the MRI showed that the spinal stenosis had
progressed from moderate to very severe and was almost
completely compressing the spinal cord at L4 and L5. I was
advised the problem was severe enough to cause loss of
bladder and bowel function in the near future. Pain and
difficulty walking was one thing, but the thought of losing
control of my bowels and bladder was unfathomable.
- I would have the surgery.

My orthopaedic surgeon explained the surgical procedure
and that it would reduce the leg pain and not the lower
back pain due to another condition. He suggested I get
a second opinion and access the Internet to read every-
thing I could on the surgery and my condition. He wanted
me to ask as many questions as I needed to make myself
comfortable with my decision.

In September of 2007, I had a decompression lumbar lami-
nectomy. Through an open incision in my lower back, the
bone and soft tissues of the spine that were compressing
the spinal cord and nerves were removed and enlarged to
relieve the pressure on my spine.

The surgery took longer than expected and was particu-
larly difficult because I had waited until things deteriorated
to a severe level. When I awoke the first thing I noticed was
that the pain that had run from my lower back to my foot
was no longer there. Also, I wasn't in as much pain from
the surgery as I had expected. I was discharged home from
the hospital after two nights and was cooking and doing
light housework within a week.

My orthopaedic surgeon, Dr. Joseph G. Mayo III of
Placentia, California was glad I was writing this article
to shed a positive light on back surgery which is still
associated with such negative connotations.

I asked him what advice he would give to people contem-
plating surgery, and he offered the following:

- Itis important for patients to get a correct diagnosis.

- Patients need to be treated properly to see if the
condition can be resolved medically before surgery.

- Patients need to understand their condition and treat-
ment plan and be comfortable with it - ask questions.

- The surgeon and patient need to work together as a
team - it is a joint effort.
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As a patient, I think it is important not only to find a good
surgeon, but also to find one who treats you with dignity
and respect and one you trust and with whom you can
communicate. I did and I feel it made a huge difference in
my outcome. I am happy I had the surgery. Even though
I have post-polio syndrome and limited mobility, I didn’t
have any more problems recovering from this surgery than
anyone without these pre-existing conditions. In fact, this

was the least painful surgery I've ever, and the recovery was
the quickest.

But, I am sorry I waited so long and suffered needlessly
because of my own fears about what could happen. I wish I
had realized sooner that back surgery, just like everything
else in the field of medicine, keeps improving all the time. =

NUTRITION IDEAS FOR PEOPLE WITH PPS

BY MIKE FOGARTY

Article from PoliO’Canada, National Polio Survivors Network, vol 3, issue 1, Spring 2007.

Published with permission from Polio Canada.

Just as it is important to incorporate physical activity into
your daily routine, people with post-polio syndrome need
to be conscious of what they are putting into their bodies.
Food has a significant impact on both your physical and
emotional well-being. It is a good idea to make a registe-
red dietitian or nutritionist an integral part or your healthy
living plan. The following will provide some information
about good nutrition for polio survivors and foods you can
eat to help in your journey to optimal health.

« The goal is to make small gradual
changes to your diet so that they are
longer lasting, and to be aware of what
you are feeding your body. »

Top 6 nutrition tips for people with post-polio
syndrome :

1. Salt - eat foods low in salt and do not add extra salt to
your food.

2. Fats - eat foods rich in unsaturated fats, like Omegas 3,
6, and 9, which can be found in fish, walnuts, and flax.
Limit your intake of saturated and trans fats.

3. Fruits and veggies - try to incorporate 7-10 servings
of fruits and vegetables a day. A good rule of thumb is
5 servings of each a day, as most people find it easier to
get the fruit in.

4. Fiber - make fiber your friend. There are two types of
fiber that help with good health:

a.  Soluble fiber, which helps to improve cholesterol
by lowering your LDL or “bad” cholesterol.

b. Insoluble fiber, which aids your body in the process
and excretion of food.

Good sources or soluble fiber include: oat bran, oatmeal,
barley, legumes (peas, beans, lentils) and some vegetables
and fruits — apples, pears, strawberries, blueberries. Good
sources of insoluble fiber include: wheat bran, whole grain
breads and cereals, flax seed and some fruits and vegetables
- carrots, cucumbers, zucchini, celery, tomatoes. Women
should try to get 21-27 grams of total fiber per day; while
men should aim for 30-38 grams of total fiber per day.

5. Food portions - it is important to control the amount
of food you are taking in at one sitting. Eating at regular
intervals throughout the day can help in the control of
portion sizes of your meals. A general rule of thumb is that
the stomach should be 1/3 food, 1/3 water and 1/3 air.

6. Protein - this helps in the recovery and reparation of
muscle fibers; it is important to choose lean choices,
such as fish, turkey, chicken, tofu, soy products, and
low-fat dairy products such as yogurt or cottage cheese.

These 6 tips are not the “holy grail” of nutrition for people
living with post-polio syndrome, they are merely provided
asastarting point. The goal is to make small gradual changes
to your diet so that they are longer lasting, and to be aware
of what you are feeding your body. We highly encourage
you to pursue more information on nutrition, and to make
healthy choices. =
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CONSEILS DE NUTRITION
POUR LES PERSONNES ATTEINTES DU SPP

PAR MIKE FOGARTY

Article tiré de PoliO'Canada, Réseau national des survivants de la polio, vol. 3 no 1, printemps 2007.

Publié avec l'accord de Polio Canada.

Tout comme il est important d’intégrer lactivité physique
a vos activités quotidiennes, les personnes atteintes du
syndrome post-polio doivent se soucier de leur alimen-
tation, car celle-ci influence beaucoup votre bien-étre
physique et émotionnel. Cest une bonne idée que de
consulter une diététiste ou une nutritionniste pour
vous aider en ce sens. Les conseils ci-aprés donnent aux
survivants de la polio d'importants renseignements sur
les aliments qu’ils devraient consommer afin de maintenir
une santé optimale.

Six principaux conseils de nutrition pour les personnes
ayant le SPP :

1. Sel - mangez des aliments a faible teneur en sel et
najoutez pas de sel a vos aliments.

2. Gras - mangez des aliments riches en gras insaturés
comme les oméga 3, 6 et 9, quon retrouve dans le
poisson, les noix et le lin. Limitez votre consommatio
n de gras saturés et de gras trans.

3. Fruits et légumes - essayez de consommer 7 a 10
portions de fruits et de légumes par jour. Une bonne
regle a suivre est de consommer 5 portions de chaque
par jour, puisque la plupart des gens trouvent plus
facile d’incorporer des fruits a leur régime alimentaire.

4. Fibres alimentaires — faites-en vos amies; il y a deux
types de fibres alimentaires qui favorisent une bonne
santé :

a. Les fibres solubles aident a améliorer votre taux de
cholestérol en faisant baisser la LDL ou « mauvais
cholestérol ».

b. Les fibres insolubles facilitent la digestion et
lexcrétion.

Parmi les bonnes sources de fibres solubles, mentionnons
: le son davoine, l'avoine, lorge, les légumineuses (pois,
feves, lentilles) et certains légumes et fruits — pommes,
poires, fraises, bleuets. Parmi les bonnes sources de fibres
insolubles, citons le son de blé, les pains et les céréales
de grain entiers, les graines de lin et certains fruits et
légumes - carottes, concombres, zucchini, céleri, tomates.
Les femmes devraient essayer de consommer 21 a 27g de
fibres par jour et les hommes de 30 a 38g par jour.

« Le but visé est d’apporter des petits
changements graduels et durables a
votre régime alimentaire et de prendre
conscience de ce que vous consommez. »

5. Portions alimentaires - il est important de contrdler
la quantité de nourriture que vous consommez en un
seul repas. Manger a des intervalles réguliers pendant
la journée peut vous aider a controler la taille de vos
portions. En regle générale, votre estomac devrait
contenir 1/3 de nourriture, 1/3 deau et 1/3 d’air.

6. Protéines - elles facilitent la récupération et la
réparation des membranes musculaires; il est important
de choisir des sources de protéines maigres comme le
poisson, la dind, le poulet, le tofu, les produits de soja
et les produits laitiers a faible teneur en gras comme le
yogourt ou le fromage cottage.

Ces six conseils ne sont pas le « Saint-Graal » de la
nutrition pour les personnes atteintes du SPP; ils ne sont
quun point de départ. Le but visé est dapporter des
petits changements graduels et durables a votre régime
alimentaire et de prendre conscience de ce que vous
consommez. Nous vous encourageons fortement a vous
renseigner davantage sur la nutrition et de faire des choix
alimentaires sains. =
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21:m CONGRES MONDIAL DE REHABILITATION
INTERNATIONAL (RI) : UN VOLET CULTUREL

PAR GILLES BESNER

Pour souligner les efforts soutenus
du mouvement international des
personnes présentant des incapacités de
nature physique, intellectuelle ou liées a
des problemes de santé mentale, l'artiste
québécois Yves Bussieres, lui-méme
handicapé, a produit une sculpture de
bronze, dévoilée en aolit 2008. Cette
sculpture incorpore une clé célébrant le
processus de ratification de la Conven-
tion internationale relative aux droits
des personnes handicapées, initié par
les Nations Unies. Symbolisant 'acces a
la société, cette clé se veut lembléme des
efforts du mouvement international des
personnes présentant des incapacités
de nature physique, intellectuelle ou
liées a des problemes de santé mentale
pour la réduction des obstacles a la
participation sociale et des situations de
handicap. =

Yves Buissiére (a gauche / on the left) avec Patrick Fougeyrollas,
l'organisateur du 21¢ Congrés mondial de RI.

REHABILITATION INTERNATIONAL WORLD
CONGRESS : A CULTURAL MOMENT

BY GILLES BESNER

To underscore the sustained efforts of the international
movement for persons with disabilities of a physical or
intellectual nature or related to mental health problems, Yves
Bussieres, a Quebecois artist, himself disabled, created a bronze
sculpture, unveiled in August 2008, in Quebec City. This
sculpture portrays a key celebrating the ratification of the
International Convention on the Protection and Promotion of
the Rightsand Dignity of Persons with Disabilities. Symbolizing
social integration, this bronze key also represents efforts from
the international movement that has worked tirelessly to
reduce obstacles for the social participation of persons with
disabilities of a physical or intellectual nature or related to
mental health problems. =
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OCTOBRE EST LE NOUVEAU MOIS
DE SENSIBILISATION A LA POLIO!

Depuissacréationen 2003, Polio Canada célebrele mois
de sensibilisation a la polio en Mars afin de rappeler que
la polio nest pas quune parenthése dans I'histoire du
Canada et que le virus est encore trés présent dans la vie
quotidienne de milliers de survivants de cette maladie.
Pour la premiére fois cette année, Polio Canada céle-
brera le mois de sensibilisation a la polio en Octobre
et ce, afin de saccorder avec la fondation Post-Polio
Health International.

Des événements spéciaux seront organisés partout
dans le pays afin de rendre hommage aux survivants
de la polio et d'informer les Canadiens au sujet de la
polio et de ses effets latents qui se manifestent sous la
forme du syndrome post-polio. =

MARCH OF DIMES : NOUVELLES

10EME CONFERENCE INTERNATIONALE
DU POST-POLIO HEALTH INTERNATIONAL

La Marche des Dix Sous Canada est ravie de vous
annoncer que Elizabeth Lounsbury, présidente de
Polio Canada, et Susan Jones, manager des béné-
voles et des ressources des groups dentraide, ont
participé a la 10éme Post-Polio Health Inter-
national Conférence qui sest tenue a Warm
Springs du 23 au 25 Avril 2009 et au camp de
bien-étre qui le précéda. Susan Jones a présenté un
atelier pour les aidants naturels ainsi qu'un atelier sur
les trucs et astuces pour voyager au camp de bien-étre.

Polio Canada représentait les survivants de la Polio et
les groupes de soutien a travers le pays et présentera
un compte-rendu de leur aventure dans la prochaine
édition de la lettre d'information de PoliO’ Canada. =

10°me CONFERENCE INTERNATIONALE
ORGANISEE PAR POST-POLIO HEALTH INTERNATIONAL,

AVRIL 2009

PAR DARIA A. TROJAN, MD, MSc, Montreal Neurological Institute and Hospital, McGill University

Jai participé a la 10éme Conférence Internationale,
organisée par Post Polio Health International du 23 au 25
avril 2009. J'y suis allée en tant que conférenciere afin de
présenter les récents résultats des recherches menées par
notre établissement, I'Institut et Hopital neurologique
de Montréal, mais également pour animer deux autres
conférences sur la fatigue intitulées : « Vivre avec la polio
au 21eéme siecle ». Ces conférences étaient parrainées par
le Roosevelt Warm Springs Institute for Rehabilitation
a Warm Springs, en Géorgie. Lendroit était d'un intérét
historique significatif puisqu’il a été fondé en 1927 par
Franklin Roosevelt. D’abord appeléle Georgia Warm Springs
Foundation, ce lieu est devenu un centre international pour
le traitement de la polio. Il est maintenant un lieu histo-
rique ainsi qu'un centre de réadaptation a la fine pointe.
C’était donc un endroit tres intéressant pour la conférence.

Cela fait plusieurs années que le Post Polio Health
International organise des conférences internationales a

intervalles réguliers. La derniére conférence avait eu lieu
en 2005. Basée a St-Louis au Missouri, Post Polio Health
International était autrefois appelé Gazette International
Networking Institute (G.IN.L). Cette organisation est
lorganisation internationale pour les personnes ayant la
post-polio. Ses conférences internationales ont permis
a des personnes avec la polio, aux membres de leurs
famille aussi bien qua divers professionnels de la santé et
chercheurs de se réunir, dapprendre de nouvelles
informations sur les difficultés de la post-polio, de pouvoir
entendre et discuter des nouveaux résultats de recherche.
Ces conférences attirent des personnes de partout dans
le monde. Cette année, quelques-uns des chercheurs
présents ayant donné des conférences étaient : Dr. Lauro
Halstead, Hopital National de Réadaptation, Washington,
D.C ; Dr. Rahmuna Wahid, Sanofi Pasteur, Swiftwater, PA
; Dr. Frans Nollet, Centre Médical Universitaire, Université
dAmsterdam, Amsterdam, Pays Bas ; et Prof. Kristian Borg,
Karolinska Institute, Stockholm, Suede.
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OCTOBER IS NOW POLIO AWARENESS
MONTH!

Since its inception in 2003 Polio Canada has been
celebrating Polio Awareness Month in March to remind
the many people who believe that polio is only a
footnote in Canadian history, that for thousands of
polio survivors, the virus is still a very real part of their
daily lives. This year for the first time, in keeping with
Post-Polio Health International, we will be celebrating
Polio Awareness Month in October.

To that end, special recognition events will be held by
peer support groups across the country, aiming both at
honouring polio survivors, and educating Canadians
about polio and its late effects in the form of post-polio
syndrome. =

MARCH OF DIMES : NEWS

POST-POLIO HEALTH INTERNATIONAL'S 10th
INTERNATIONAL CONFERENCE

March of Dimes Canada is pleased to announce that
Elizabeth Lounsbury, Polio Canada® Chair, and Susan
Jones, Manager of Volunteer and Chapter Resources,
attended both Post-Polio Health International’s 10th
International Conference that was held April 23-25,
2009, and the Wellness Camp which directly preceded
it. Susan Jones led a ‘Caregiver Workshop’ and “Tips for
Travel Workshop’ at the Wellness Camp.

Polio Canada® represented polio survivors and
peer support groups from across the country at the
Post-Polio Health International Conference and will
report back in the upcoming PoliO’Canada newsletter. =

10t INTERNATIONAL CONFERENCE,
ORGANISED BY POST-POLIO HEALTH INTERNATIONAL,

APRIL 2009

BY DARIA A. TROJAN, MD, MSc, Montreal Neurological Institute and Hospital, McGill University

I attended the 10the International Conference, organized
by Post-Polio Health International from April 23 to 25,
2009. I came as a speaker primarily to present recent
research results from our institution, the Montreal Neuro-
logical Institute and Hospital, as well as to present two
other lectures on fatigue. The conference was entitled
“Living with Polio in the 21st Century” It was hosted by
the Roosevelt Warm Springs Institute for Rehabilitation in
Warm Springs, Georgia. The location was of significant
historical interest because it was founded in1927 by
Franklin Roosevelt. It was first named the Georgia Warm
Springs Foundation, and became an international polio
treatment facility. It is now a National Historic landmark
as well as a comprehensive rehabilitation center. Therefore,
it was an interesting location for the conference.

International conferences have been organized by
Post-Polio Health International for many years, usually
once every few years. The last conference was in 2005.

Post-Polio Health International, based in St. Louis, Missouri,
was formerly named Gazette International Networking
Institute (G.I.N.L.). This organization is the international
organization for post-polio individuals. These international
conferences have allowed individuals with previous polio
and their family members, as well as various health care
professionals and researchers to meet, learn new informa-
tion on post-polio-related difficulties, and hear and discuss
new research results. The conference draws people from
around the world. This year a few other researchers were
attending and presenting lectures: Dr. Lauro Halstead,
National Rehabilitation Hospital, Washington, D.C,;
Dr. Rahmuna Wahid, Sanofi Pasteur, Swiftwater, PA;
Dr. Frans Nollet, Academic Medical Center, University
of Amsterdam, Amsterdam, The Netherlands; and Prof.
Kristian Borg, Karolinska Institute, Stockholm, Sweden.
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PETITES ANNONCES

Vous pouvez consulter les petites annonces des
membres sur notre site internet www.polioquebec.
org (dans la « section des membres »).

Voici 'une dentre elles :

Marchettes et Quadriporteur a vendre

Jai deux (2) marchettes avec siege que
j’aimerais vendre pour 150S$ chacune (achetées
pour plus de 450S chacune). Les marchettes
sont presque neuves et viennent chacune avec
un panier et une tablette (si je peux les trouver).

Jai un quadriporteur acheté pour plus de
7000$ que je voudrais vendre pour 2000$
(panier, drapeau, lumiére, chargeur intégré...).

Si vous étes intéressés ou pour plus
d’information, appelez M. Samir Ackad,
au 514-684-5603 ou au 514-608-5603 (cell).

Vous avez du matériel adapté a vendre ou a donner?
Un nouveau truc a partager? Une invitation pour une
activité a communiquer? Contactez-nous!

Par courriel : associationpolioquebec@bellnet.ca
Par téléphone : 514-489-1143, 1-877-765-4672

MESSAGES AND CLASSIFIED AD

You can check members classified ads on our
website : www.polioquebec.org (in the section
“members only”).

Here is one of them :

Walkers & 4-wheels-scooter to sell

| have two (2) walkers with seats that | would
like to sell for 150S each (bought for over
450S$ each). They are almost new and they
come with basket and tray each (if | can find
them, lol)..

| have a 4 wheels scooter purchased for over
7,000S that | would like to sell for 2,0005
(basket, flag, night lights, intagrated charger..).

Call M. Samir Ackad, 514-684-5603 (home)
or 514-608-5603 (cell).

Do you have adapted material to sell or give away? A
new trick/tip to share? An invitation to send?

Let us know!

By email : associationpolioquebec@bellnet.ca
By phone: 514-489-1143, 1-877-765-4672

Les opinions exprimées dans ce Folio Polio sont celles des
auteurs et ne représentent pas nécessairement celles de
I'Association Polio Québec. Si vous avez des problémes
meédicaux, consultez votre médecin.

Opinions expressed in this Folio Polio are those of their
authors and do not necessarily represent those of the Polio
Quebec Association. If you have medical problems please
contact your doctor.

ERRATUM

Veuillez noter qu'une erreur sest glissée dans la numérota-
tion du dernier Folio Polio (automne 2008). Vous auriez di
lire « N0.39 » plutdt que « No. 38 ».

Please note that an error slipped into the classification of the
last Folio Polio (fall 2008). You should have read “No.39”
rather than “No 38”.
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