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RAPPORT MEDICAL DE LA CLINIQUE POST-POLIO

I'Hépital et Institut neurologiques de Montréal — Daria A. Trojan, m.d.; Neil R. Cashman, m.d.

Nos travaux sur le syndrome post-polio (SPP) ainsi
quavec les patients atteints de SPP se poursuivent toujours sur
trois fronts: (1) soins cliniques aux patients atteints de SPP, (2)
recherches cliniques sur le SPP et (3) recherches scientifiques
fondamentales sur les neurones moteurs.

A date, plus de 400 patients atteints de SPP ont été
évalués a la clinique post-polio de 1'Hépital (HNM) et Institut
(INM) Neurologiques de Montréal. Actuellement, un premier
rendez-vous 2 la clinique consiste normalement en une
¢valuation
clinique par le Dr
Daria Trojan,
physiatre. Lors du
deuxiéme rendez-
vous, il se peut
qu'une évaluation
neurologique soit

Neil Cashman,

ciliaire (FNTC), une protéine que l'on trouve normalement
dans les nerfs et les cellules musculaires. Nos co-investigateurs
pour cet essai clinique incluent le Dr Daniel Gendron de
I'INM, le Dr Charles Rice, Mme Monica Kilfoil (maintenant 4
Edmonton), le Dr Diane St-Pierre de 1'Ecole de physiothérapie
et d'ergothérapie de 1'Université McGill, le Dr Stan Shapiro du
département d'Epidémiologie de 1'Université McGill, le Dr
John Eisdale du Centre Kellogg de 1'Hépital Général de
Montréal, Mmes Lois Finch et Ruth Dannenbaum 3 I'INM,
ainsi que le Dr
Benjamin Chen de
I'Hépital Royal
Victoria.

La recherche
scientifique fonda-
mentale se fait
sous la direction
du Dr Neil
Cashman. Cette

neurologue. Le Quelques membres de la clinique post-polio 4 I'lnstitut Neurologique de Montréal, de gauche i droite — Some rtecherche inclut
suivi consiste nor- members of the post-polio clinic team at the Montreal Neurological Institute and Hospital, from left to right: Dr.  des études sur la

malement en des
visites réguliéres
prenant place aux 6 ou 12 mois. Certains patients peuvent étre
référés en consultation au Dr Robert Levy, pneumologue a
I'hépital Royal Victoria qui porte un intérét particulier aux
problémes reliés au SPP ou au Dr Daniel Gendron, neurologue
et directeur du service d'électromyographie a 1'Hopital
Neurologique de Montréal. Plusieurs patients sont aussi référés
a notre département de physio- et d'erpothérapie. Les
thérapeutes participant activement au traitement des patients
SPP sont Mmes Ruth Dannenbaum, Adriana Venturini, Josée
LeMoignan, Lois Finch et Colleen Wilford. Les patients
nécessitant des orthése sont référés 4 un orthésiste a I'extérieur
de 1'hopital.

La clinique post-polio est une source de volontaires pour
plusieurs études cliniques présentement en cours. Ces études
incluent: études sur I'électrophysiologie et'électrodiagnostic de
SPP; fonction musculaire chez les patients atteints de SPP;
facteurs de risques pour le SPP; développement de mesures
fonctionnelles cliniques pour le SPP (telle marche sur tapis
roulant); et association possible entre une élévation sérique
~ dans le niveau de créatine phosphokinase (CPK; un enzyme
s cellules musculaires) et le SPP. D'ici peu, nous espérons
POUVOIr commencer un essai clinique ayant pour but d'évaluer
l'efficacité et la toxicité d'une thérapie possible pour le SPP. Le
traitement sous considération est un facteur neurotrophique

Neil Cashman, Dr. Daria Trojan, Colleen Wilford, Pht., Ruth Dannenbaum, M.Sc., Pht., Adriana Venturini, Pht.,
Monica Kilfoil, M.Sc., Pht., Josée Lemoignan, Erg./O.T.

physiologie nor-
male et anormale
des neurones moteurs et se centre sur la caractérisation de
composés spécifiques du neurone moteur et leurs fonctions.

En conclusion, un rayonnement d'activités diverses se
rapportant au SPP se poursuit présentement i 1'INM et inclut
une contribution importante de plusieurs départements de
I'Université McGill.

MEDICAL REPORT FROM THE
POST-POLIO CLINIC

Montreal Neurological Institute and Hospital
Daria A. Trojan, MD; Neil R. Cashman, MD

Our work on post-poliomyelitis syndrome (PPS) and with
post-polio patients continues to involve three broad areas: (1)
clinical care of post-polio patients; (2) clinical research on
PPS; and (3) basic science research on motor neurons.

To this time, we have evaluated more than 400 post-polio
patients at the Montreal Neurological Institute and Hospital
(MNI and MNH) Post-Polio Clinic. Currently, a first-time
clinic appointment usually involves an evaluation by Dr. Daria
Trojan, a physiatrist. Subsequently, at the time of the second
appointment to the clinic, patients may also be evaluated by
Dr. Neil Cashman, neurologist. Follow-up visits usually occur
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every 6 to 12 months. Some patients are also referred to Dr.
Robert Levy, a pulmonary specialist at the Royal Victoria
Hospital (RVH) with a special interest in post-polio problems.
Patients may also be referred for electromyography (EMG)
studies to Dr. Daniel Gendron, neurologist and director of the
EMG Laboratory at the MNI. Many patients are also referred
to the physiotherapy and occupational therapy department at
the MNI. Therapists who are actively involved in the care of
post-polio patients are Ms. Ruth Dannenbaum, Ms. Andriana
Venturini, Ms. Josée LeMoignan, Ms. Lois Finch and Ms.
Colleen Wilford. Patients can also be referred to orthotists
(outside of the hospital) for braces and assistive devices, as
necessary.

The post-polio clinic provides volunteers for several ongoing
clinical studies. These include studies on the electrophysiology
and electrodiagnosis of PPS, muscle function in PPS, risk
factors for PPS, the development of clinical measures of
function for PPS (such as treadmill walking), and on the
possible association of increased serum creatinine kinase (CK:
an enzyme found in muscle cells) with PPS. In the near future,
we also hope to launch a clinical trial with the aim of
assessing the efficacy and toxicity of a possible treatment for
PPS. The potential treatment we are considering is ciliary
neurotrophic factor (CNTF), which is a protein normally found
in nerve and muscle cells. Our co-workers in these studies
include: Dr. Daniel Gendron at the MNI; Dr. Charles Rice,
Ms. Monica Kilfoil (now in Edmonton), and Dr. Diane St.
Pierre at the McGill School of Physical and Occupational
Therapy; Dr. Stan Shapiro from the Department of
Epidemiology; Dr. John Esdaile from the Kellogg Center,
Montreal General Hospital; Ms. Lois Finch and Ms. Ruth
Dannenbaum from the MNI; and Dr. Benjamin Chen at the
RVH.

Basic science research is being conducted under the direction
of Dr. Neil Cashman. It involves the study of normal and
abnormal motor neuron physiology with a focus on the
characterization of motor neuron specific compounds and their
function.

In summary, a range of activities relevant to post-polio
patients is currently being conducted at the MNI, with
important contributions from other departments of McGill
University.

McGEE CLINIC UPDATE

Frankie Wasson reports: "My second visit (after 7 months)
to the McGill Clinic was short and sweel. I spent about 2
hours in the Toronto Clinic and was pleased with the positive
evaluation of my response to Therapeutic Electrical Stimulation
(TES). Slowly but surely I'm finding this treatment, together
with my daily exercises, is helping me regain some much
needed strength, flexibility and confidence. My next
appointment is scheduled for spring '94.”

UN DEJEUNER REUSSI

Grice a Lise Quellet, nous avons eu un fort agréable petit
déjeuner au Restaurant Les Prés (boul. Lacordaire) le 8 aoiit
dernier. Trente-cinq personnes, qui avaient comme point
commun la polio, ont profité de cette occasion pour discuter
ensemble. En plus, nous avons eu le plaisir d'accueillir Khadija
Lamjrani, une jeune marocaine de passage a Montréal, elle-
méme victime de la polio, ainsi qu'Isabelle, 1a gentille épouse
de Monsieur Maurice, qui est arrivée au pays depuis quelques
mois.

Les plats servis ont été tout aussi savoureux que les propos
échangés (dans les deux langues officielles) autour de la table.
Nous avons donc conclu que ces rencontres devaient se répéter
réguliérement et étre méme imitées dans tous les coins du
Québec ol nous comptons des membres. Ainsi, s'il y en a
parmi vous qui désirez tenter l'expérience dans votre région,
nous nous ferons un plaisir de vous fournir la liste des
membres pour démarrer.

Nous remercions donc les personnes qui ont bien voulu faire
les convocations téléphoniques, soit: Frankie Wasson, Jack
Fothergill, Alice Westcott, Lise Quellet, Claire Aubertin et
Pierrette Caron. Le succeés leur ayant déja fait oublier leurs
efforts, ces mémes personnes sont déja a l'oeuvre pour
I'organisation du prochain diner qui aura lieu cette fois le 17
octobre au Restaurant Red Lobster (boul. Décarie) et lorsque
vous lirez ces lignes, nous osons croire que vous aurez pu
apprécier vous-méme 1'ambiance et la chaleur humaine qui se
dégagent lors de ces rencontres.

LE PRIX DU GOUVERNEUR GENERAL
GOVERNOR GENERAL'S AWARD

Notre membre &8
Joffre Claude
Ritter est trés
impliqué dans le
monde des per-
sonnes handi- |
capées depuis
maintenant 45
ans. Victime de
la polio au membre inférieur droit en 1934, M. Ritter vient de
se voir honoré par le Gouverneur Général du Canada Ramon
John Hnatyshyn. M. Ritter est président d'une P.ME,
Communication-Marketing Valleyfield Inc., cabinet conseil en
relations publiques et médiatiques formé de trois personnes
handicapées physiquement. L'entreprise appartient aux trois
employés actionnaires.

The above picture shows our member, Joffre Claude Ritter —.

receiving the Governor General's Award for his service to th.
community, in particular to those with handicaps. He is the
president of a small cooperative business, owned and run by
three people who are handicapped.
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The Long and Persevering Road to Accessibility — My Story

In 1984, after thirty-three years
of using a manual wheelchair, my
life was completely changed with
the arrival of a motorized
| wheelchair. Now, much to my
i joy, I can travel to the local
£ library, parks, bank and shopping

¢ malls on my own and at any
time. What wonderful freedom!

. = : Of course I had been aware for
many years of architectural barriers but, all of a sudden, this
was brought home to me with a new awareness and with a
bang, Now I could get places on my own but I could not get
inside. In my community (Town of Mount Royal), there were
sidewalk ramps but very few; many buildings had no access at
all. Out of frustration, in 1985 I began a letter-writing
campaign to our Mayor and City Council entreating them to
make our town accessible to its citizens, the disabled and the
elderly included. I received polite letters but few results.

As the years went by almost all sidewalks became ramped
and the parks accessible. Our Library, Court House and
Recreation Centre all had entrance ramps. Now we could get
inside but not up or down to the different levels.

By the nineteen nineties I was getting rather discouraged.
Fortunately I was introduced to Patricia Falta, a TMR resident
and architect, who is herself confined to a wheelchair. We
joined forces and arranged a meeting with Mayor Vera
Danyluk in September 1990 to explain our thoughts regarding
the need to make our Town Hall and Recreation Center
accessible. As a result of this meeting, Patricia and I arranged
a public information and support meeting for disabled, senior
and other interested residents in October 1990 to discuss the
problem of access. Over thirty persons attended, a small feat
in itself. Our Mayor also arrived to explain the Town's views
and efforts. Because of this gathering, we formed an ad hoc
committee on access comprised of representatives of disabled
and elderly citizens, the Mount Royal Municipal Association
and concerned professions.

Because of our hard work and effort, June 1992 saw the
inauguration of an elevator in the TMR Recreation Center. [
was asked to cut the red ribbon. It was a moment of great
satisfaction and joy. I was happy finally to see some positive
results and to know that our hard work brought about change.

Also as a result of our work, in 1992 a By-law was passed
that allows City Council to hold three meetings yearly in the
Recreation Center so that disabled and elderly people can
attend. I find these meetings extremely interesting and have not
missed one yet. I can see how our Council and community
works and also meet concerned citizens.

This past August [ started off to attend our annual
Shakespeare in the Park production. I look forward to this all
year. It is usually held outside under the stars, but this year
because of threatening thunder storms, it was performed in the
Town Hall. As you can imagine, I was very disappointed. 1
took the opportunity to greet people as they went inside asking

by Daphne Dale Bentley

them to let the Mayor and City Council know that they support
the installation of an elevator in our Town Hall. Many people
were unaware that the Town Hall was inaccessible. They were
very supportive. I felt very good about working for our cause
in this way. The next evening we had beautiful weather and I
was able to attend Cymballine — a memorable evening.

This past June the Town of Mount Royal Municipal
Association presented me with a Certificate of Merit for my
ongoing efforts and achievements in improving access to
municipal buildings in our community. It was a very proud
moment. After ten years it made me realize that someone did
appreciate all the hard work we had done. At the time I
couldn't see anything happening, but as I look back I can see
the changes.

It is worth every moment of effort for one small victory. The
most important point of all is to educate the public so that they
can see that people with handicaps have similar needs, wants
and rights as every other citizen.

(Editor's Note: More people than she will ever know about
will appreciate the results of Daphne's perseverance. If any of
our readers have something similar to share, please contact
the Editor.)

La lutte pour l'accessibilité:

Patience et persévérance
de Daphne Dale Bentley

En 1984, aprés avoir utilis€ un fauteuil roulant manuel
pendant 33 ans, Daphne fait l'acquisition d'un fauteuil
électrique. Le monde s'ouvre soudain 2 elle. Enfin la liberté!

Erreur! Bien qu'elle puisse se déplacer par elle-méme, trés
peu d'endroits lui sont accessibles. Elle est frustrée et dégue.
En '85, elle entreprit donc une campagne de sensibilisation
aupres des élus de sa ville (Ville Mont-Royal). Au fil des
années, les choses s'amélioraient, mais Ientement. On modifiait
les trottoirs et on installait des rampes d'accés aux édifices
publics. Mais bien qu'on puisse entrer dans ces édifices, on ne
pouvait accéder aux étages. Nouvelles frustrations!

En 1990, au bord du découragement, elle joint ses forces &
Patricia Falta, résidente de VMR, architecte et confinée elle
aussi au fauteuil roulant. A coup de lettres, de rencontres avec
la mairesse, Vera Danyluk, les conseillers, de réunions
d'information pour les citoyens, elles firent bouger les choses.
On forma un comité ad hoc sur 'accessibilité, composé d'élus,
de représentants de groupes d'handicapés et de personnes agées
ainsi que de professionnels.

Tous ces efforts donnérent des fruits: entre autres, en juin
1992, Daphne  était invitée 4 couper le ruban lors de
I'inauguration de l'ascenseur de Centre Récréatif de VMR. On
change aussi certains réglements municipaux. Les édifices
publics, les parcs, etc. — étaient enfin accessibles a tous.

Cela prit environ dix ans! Mais comme le dit si bien
Daphne: Chaque moment, chaque effort vaut le peine pour une
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petite victoire. La chose la plus importante est d'éduquer le
public afin qu'il sache que les personnes handicapées ont les
méme besoins, désirs et droits que tous les autres citoyens.

(Note de l'éditeur: Plus de personnes qu'elle ne pourra jamais
imaginer apprécieront les résultats de la persévérance de
Daphné. Vous qui nous lisez, si vous avez une experience
similaire @ partager, SVP, contactez l'éditeur.

FERME D'ACCUEIL/DOMAINE DU REVE

Vous avez entendu parler d'un centre d'accueil? Voici une
ferme d'accueil. Claude Daigneault vient de réaliser cet
automne le volet 3 de son complexe agricole. Sous l'appellation
symbolique de DOMAINE DU REVE, une ferme d'accueil
avec chambre et pension accueillera des adultes autonomes ou
des handicapés autonomes. Situé au coeur d'une terre de 165
arpents, sur un coteau, 'édifice est adapté avec ascenseur et
rampes d'accés. Les résidents pourront profiter d'une immense
piscine, d'un atelier de bricolage, d'un verger, d'un jardin et de
Ia ferme d'élevage ol on retrouve: veaux, boeufs, canards, oies,
poulets, poules, paons, chévres, lapins, chiens et chats. On
réalise ainsi les bienfaits de la zoothérapie. Enfin, une oasis de
santé au coeur d'un panorama de toute beauté a l'abri de la
pollution. Les pensionnaires admissibles pourront profiter de
transport adapté pour leurs déplacements.

Pour information et visite: Claude Daigneault, 481 Rang
Upper Concession, Ormstown. Tél: (514) 829-3358.

M. Daigneault vient de recevoir la Médaille d'or de
'intégration au Québec, 1993 de la Ministre Monique
Landry. Il est aussi le représentant de "Freedom Lift", une
invention de Saskatoon, qui permit aux personnes en fauteuils
roulants ou 3 mobilité physique restreinte de se déplacer d'un
véhicule & un autre. "Freedom Lift" est spécialement fait pour
les chantiers de construction ou les fermes.

A FIRST IN QUEBEC

We have all heard of centre d'accueils. Now there is a
“Ferme d'accueil” called Domaine du Réve, with room and
board ready to receive autonomous adults, with or without
handicaps. Situated in 165 arpents, the building is adapted with
elevator and access ramps. There is a large swimming pool, a
workroom, an orchard, a garden and a farm with animals, even
dogs and cats. The benefits of zootherapy are built-in, and for
those who are eligible there is adapted transportation.

POUR VOUS FACILITER LA VIE
Les personnes handicapées vous conseillent

Voici une encyclopédie (60 pages) de suggestions qui
pourraient vous aider dans vos tiches quotidiennes. Une copie
gratuite vous sera envoyée en téléphonant au (613) 957-2886
ou en vous adressant a:

Unité des personnes handicapées,

Section des programmes de services sociaux,

Santé Canada, Immeuble de Finance, ler étage,

Turnney's Pasture, Ottawa, Ont. K1A 1B5
Santé Canada et en train de réviser ce tome et vos suggestions
seront bien recues.

HELP YOURSELF!
Hints from the Handicapped.

Here is a book full of suggestions to make life easier for
people with physical weaknesses. It is being updated, so if you
have discovered ways to simplify your routine tasks, send them
to Health Canada after you have checked that they are not
already in HELP YOURSELF. You can obtain this book free
of charge by calling (613) 957-2886, or by writing to:

Disabled Persons' Unit,

Social Service Programs Branch, Health Canada,

Finance Building, First Floor,

Tunney's Pasture, Ottawa, Ont. K1A 1B5

MISSION MISSION MISSION

Afin de s'orienter tous dans la méme direction, le Bureau des
Directeurs de I'Association a récemment adopté la définition
suivante:

L'Association Polio Québec a pour mission d'informer el
de sensibiliser la population en général sur ious les
aspects de la polio, incluant la prévention, et d'aider
toutes les personnes qui en sont atleintes.

% 3k 3k ok Ak sk ok

The Board of Directors recently approved the following
mission statement to help the Association and its members
move in the same clearly defined direction:

Polio Quebec is an association dedicated to providing
support and information lo those who had polio and 1o
fostering public awareness on all aspects of polio,
including prevention.

The race is not always won by the swift. Sometimes it's to
those who keep on running.

—
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"La foi et l'espoir"
Témoignage du Rév. William Phillips

A l'age de 4 ans, un accés de figvre en plus de troubles
respiratoires et de mobilité ont premiérement été diagnostiqués
comme étant une "double pneumonie”. Ensuite, mes parents
ont entendu ces mots affreux: "Bill a la paralysie infantile. 1l
pourrait en mourir. S'il vit, il se peut qu'il ne puisse jamais
marcher.” Dans les années 30, la recherche sur la poliomyélite
était limitée. Le fait que j'aie passé trois mois I'hGpital n'a pas
changé grand-chose. Mon pére était tenace. Convaincu que
j'allais marcher de nouveau, il a consulté un chiropraticien qui
expérimentait les principes de la physiothérapie. Les deux
étaient déterminés de me voir marcher de nouveau. Chaque
jour, ma mére et d'autres personnes me faisaient faire de
I'exercice. En moins de neuf mois, j'ai fait mes premiers pas.
Quant a4 moi, j'étais décidé que j'allais vivre une vie
"normale”, que j'allais faire tout ce que les autres faisaient.
J'étais déterminé que moi aussi j'irais 2 tricycle et a bicyclette,
que je pratiquerais la natation, etc. Au cours de cinquante
années suivantes, j'ai été actif — probablement plus actif —
que la personne moyenne.

Le fait que j'avais eu la polio n'a pas du tout nui 3 ma
carriére. Au contraire, cela m'a aidé dans mon ministére
puisque j'ai dii avoir de la détermination et de la persévérance.
En plus, cela m'a donné la capacité de m'identifier avec ceux
qui faisaient face a des difficultés et de les encourager. En fait,
je ne me suis jamais considéré handicapé et mes collégues non
plus. Aprés avoir implanté une église dans plusieurs régions du
Québec, j'ai assumé la responsabilité de président de nos 500
églises a travers le Canada. Les quinze années qui ont suivi,
j'ai été membre du comité exécutif de notre dénomination 2
l'échelle nationale. Il y a trois ans, cependant, ne pouvant plus
voyager comme guparavant, j'ai démissionné de ce poste pour
retourner 3 mon premier amour — le pastorat. En ce moment,
je suis pasteur de I'Eglise Baptiste Evangélique Emmanuel a
Pierrefonds au Québec.

Au fil des ans, j'ai eu de troubles pulmonaires, un
fusionnement de vertébres et d'autres problémes de santé, mais
chaque fois je retrouvais une mobilité raisonnable. Il y a
environ dix ans, cependant, les choses ont changé. J'ai
commencé 2 ressentir de la douleur partout dans mon corps,
j'ai connu des périodes de faiblesse et j'ai commencé a avoir de
la difficulté a me déplacer. Ce fut 1a probablement la période
la plus frustrante de ma vie. La frustration était provoquée par
linconnu. Aprés plusieurs séjours prolongés a l'hopital, le
diagnostic était toujours le méme: "On ne sait vraiment pas ce
qui en est."

Un ami, chez qui on avait diagnostiqué le syndrome
postpolio, m'a encouragé a prendre rendez-vous avec le docteur
Cashman. Lors de cette visite, on a aussi diagnostiqué chez
moi le syndrome postpolio. Le fait de savoir ce qu'était le
probléme a réduit de beaucoup la frustration. Le défi a relever
était simplement de m'ajuster a la situation, de développer un
style de vie pour m'accommoder au fait que je pouvais de
moins en moins me déplacer et que je perdais de plus en plus
mes forces.

Je suis convaincu que le Mestinon prescrit par le docteur
Cashman a ralenti la diminution de ma mobilité bien qu'il ne
I'ait pas élimin€e entiérement. D'autres médicaments, bien qu'ils
n'aient pas éliminé la douleur partout dans mon corps, la
soulagent durant Ia nuit et me permettent de mieux dormir. Un
appareil orthopédique, prescrit par le docteur Daria Trojan, a
été trés efficace et est trés apprécié.

Comme toujours, je jouis de la vie et je veux continuer 2 le
faire, tout en acceptant le fait que je serai de moins en moins
capable de me déplacer a l'avenir. Un survivant du SPP a
besoin d'avoir un bon moral, de se sentir utile et d'avoir tout de
méme de nouveaux défis & relever. Je dois beaucoup a une
épouse qui est d'un grand secours, 4 une vie familiale heureuse
et 4 des collégues qui sont compréhensifs. Bien que d'autres
trouvent leur encouragement et 'aide dont ils ont besoin dans
différents credos, différentes associations ou médecines
paralléles, c'est grice a ma foi en Dieu que je peux survivre.

Sans déprécier I'aide et 'encouragement regus par l'entremise
de docteur Cashman, du docteur Trojan et de la clinique
postpolio 4 [I'Hopital Neurologique de Montréal, ma foi
profonde dans un Dieu souverain est ce qui me permit de
continuer a jouir de la vie. Ayant permis que j'aie la polio, 11
a la puissance de m'aider a surmonter cette épreuve et a jouer
un role positif dans la vie des autres. On ne doit pas devenir
amer ni se décourager. Je crois que la Bible enseigne que
I'évangile peut nous apporter la vie éternelle si nous croyons
personnellement en son message. La Bible nous enseigne aussi
que Dieu nous donne le don du Saint-Esprit qui vient faire sa
demeure en nous. Son ministére est de produire du fruit dans
notre vie, nous rendant ainsi capables de relever les défis de
facon 2 le glorifier. Ma stabilité émotionnelle n'a pas besoin de
varier 4 cause des circonstances ou de 1a douleur, mais elle est
reliée a l'oeuvre de I'Esprit Saint en moi dans le mesure ot je
le laisse produire du fruit dans ma vie. Ce fruit, selon I'épitre
de Paul aux Galates, est exactement ce dont j'ai besoin pour
jouir de la vie au maximum. Cela comprend Ia joie, la paix, la
patience, I'amabilité, la bonté, la fidélité, la douceur et la
maitrise de soi, toutes les qualités dont a besoin une personne
comme moi atteinte du syndrome postpolio. Soit dit en passant,
ces qualités en nous rend aussi la vie plus agréable pour ceux
qui prennent soin de nous!

"I Owe Much to Faith in God"
by the Rev. William Phillips

At the age of four, a high fever, mobility and breathing
difficulties were first diagnosed as "double pneumonia." Then
my parents heard those frightful words, "Bill has infantile
paralysis. He may not live. If he does, he probably will never
walk.” Research in handling polio in the 1930's was limited.
Three months in hospital produced little change. Dad was
stubborn. He was convinced I would walk again and consulted
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with a chiropractor who was experimenting with the principles
of physiotherapy. Together they were determined to see me
walk again. My mother and others worked daily to exercise my
legs. Within an additional nine month period I took my first
step. As for myself, [ was determined to live a "normal" life
and do everything others could do. Tricycling, bicycling,
swimming, etc., became a part of that determination. During
the following fifty years I was as active, probably more active,
than the average person.

Having had polio in no way hindered my career, but rather
enhanced my ministry, giving an added dimension of
determination and perseverance, plus an ability to empathize
and encourage others as they too faced difficulties. Actually,
I never considered myself handicapped, nor did many of my
co-workers. I moved from a ministry of church-planning in
various localities in Quebec, to become national president of
our group of 500 churches. The following 15 years were spent
as a national executive staff member in our denomination.
Three years ago, however, unable to continue to handle the
required travelling, I resigned to return to my first love, the
pastorate. Presently I serve as pastor of the Eglise Baptiste
Evangélique Emmanuel in Pierrefond, Quebec.

From time to time through life I have wrestled with lung
problems, a spinal fusion and other health problems, but
always bounced back to reasonable mobility. About ten years
ago, however, things changed. I began to experience increased
pain throughout my body, periods of weakness, decreased
mobility, etc. This was probably my most frustrating period.
Frustration came from coping with the unknown. Several
prolonged stays in hospital always resulted in the same
diagnosis. We don't really know what is wrong.

A friend, diagnosed as one with post-polio syndrome,
encouraged me to seek out Dr. Cashman. That visit confirmed
PPS. For me, the fact of knowing what the problem was took
away much of the frustration. The challenge was simply to
adjust, to develop a life style to accommodate the decreases in
mobility and strength. I am convinced the Mestinon prescribed
by Dr. Cashman has slowed down, although not eliminated, the
decrease in mobility. Other medication, while not eliminating
pain throughout my whole body, relieves the night pain and
makes sleeping easier. A leg brace, prescribed by Dr. Daria
Trojan, has been every effective and is greatly appreciated.

As always, so presently, while accepting the fact that the
future will bring less mobility, I am enjoying life and plan to
continue to do so. A PPS survivor needs to keep morale at a
high level, feel useful, and have challenges towards new
heights of accomplishment. I owe much to a very supportive
wife, a happy. family situation, and to supportive colleagues.
While others find encouragement and help from varying
associations, creeds, or alternative medical sources, I owe
much to faith in God.

While in no way diminishing the help and encouragement
through Dr. Cashman, Dr. Trojan, and the Post Polio Clinic at
the Montreal Neurological Institute, an important part of my
ability to continue to enjoy life comes from my deep faith in
a sovereign God. Having permitted me to have polio, He has
the power to help me to overcome and to play a positive role
in the lives of others. One cannot become bitter nor

discouraged. 1 believe the Bible teaches that a personal
encounter with the gospel brings the gift of eternal life. The
Bible also teaches that God gives to us the gift of the Holy
Spirit as a resident in our lives. His ministry is to produce fruit
making us capable of facing life's challenges in a way that
glorifies Him. My emotional stability need not fluctuate with
circumstances or with pain, but rather it is tied to the extent to
which I yield to the production of fruit in my life by the
resident Holy Spirit. That fruit, according to St. Paul's letter to
the Galatian churches, is exactly what is needed to enjoy life
to the full, It includes joy, peace, patience, kindness, goodness,
faithfulness, gentleness and self-control, all qualities very
precious to a PPS person like myself. By the way, these
qualities in us also make life more tenable for our caregivers!

BRUNCHING TOGETHER

Lise Ouellet coordinated a very successful BRUNCH at Les
Prés (7605 Lacordaire) on August 8. Thirty-five people that
polio has brought together enjoyed this social occasion.
Khadija Lamrani, a Moroccan visitor to Montreal (with polio
lameness), was welcomed, as was Maurice's wife Isabelle.

Brunch was delicious. Juice, coffee and conversation were
flowing hard in both official languages. We all agreed that
these get-togethers should happen regularly and in as many
parts of the province as there are members to organize them.

If you wish to get members together beyond Montreal, the

Association would be only too happy to furnish you with the
name of members in your region to help get you started.

We are grateful to the phoners: Claire Aubertin, Pierrette
Caron, Frankie Wasson, Jack Fothergill and Alice Westcott.
They are feeling high enough on the success of their efforts
that they have undertaken to start again. By the time you read
this, we hope you too will have enjoyed Brunch, this time at
the Red Lobster (6775 Decarie) on October 17.

TAXIS ADAPTES UNIVERSELS
(MONTREAL)
TAXI HEMLOCK 766-7771 — TAXI PONTIAC 761-5522

Accés facile pour chaise repliable ou électrique, aucun
minimum de temps requis, idéal, unique et pas plus cher que
le taxi traditionnel, ces Eurovans spécialement congus pour le
transport adapté peuvent répondre aux exigences les plus
variées.

ADAPTED TAXIS
HEMLOCK 766-7771 — PONTIAC 761-5522

These taxis can hold up to 2 wheelchairs plus 2 regular
passengers, or 7 regular passengers, It is preferable to call ar
hour ahead. The service is available 24 hours a day, 7 days a
week, short and long distances, regular taxi rates.
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ASSEMBLEE GENERALE ANNUELLE DU 25 SEPTEMBRE 1993

Le mot de bienvenue de la présidente, Mona Arsenault, fut
suivi de la présentation des états financiers par la trésoriére,
Ginette Lamarche, qui a tenu a remercier le Comité de
vérification (Robert Bégin, C.A., et Raymond Gauthier,
CM.A, pour leur travail consciencieux. Donc avec des
revenus de 7,765% (comprenant les cotisations, les dons des
particuliers et de la Parade des Dix Sous ainsi que du
Ministére provincial de la santé) et des dépenses de 5,596%
(pour frais postaux, papeterie, imprimerie, don a la recherche,
frais d'assemblée et téléphone) I'Association est en bonne santé
financiére. Le Comité des nominations nous a également
présenté son rapport qui fut accepté a l'unanimité. C'est avec
regret que nous acceptons le départ de Louise Hayeur.
Beaucoup d'entre vous vous rapellerez sans doute avec quelle
aisance elle s'était acquittée de la difficile tiche de traduction
simultanée lors de la conférence du Dr Karen Pape a notre
assemblée annuelle de I'année derniére. Elle sera remplacée par
Pierrette Caron, qui était jusqu'a l'an dernier secrétaire de
direction 4 1'Institut de réadaptation de Montréal. Bienvenue 2
bord, Pierrette.

Conférences

Me Sylvie Massicotte et le Dr Neil Cashman, les deux
conférenciers invités, ont su capter notre attention et répondre
aux nombreuses questions des membres présents.

* Facteur Neurotrophique Ciliaire

Le Dr Cashman a donné des informations sur l'essai clinique
envisagé prochainement sur le FNTC et dont il est question
dans le rapport annuel (page 1, paragraphe 3). Il nous a appris
aussi que le Fonds de la recherche en santé du Québec a
accepté d'apporter un support financier au Dr Trojan pour la
poursuite de la recherche sur le syndrome post-polio. Du plus
la compagnie Regeneron Pharmaceuticals offre gracieusement
le FNTC et le placebo qui serviront 4 I'essai clinique et cette
méme compagnie défraiera une partie des coiits qu'entrainera
cette étude. Le Dr Cashman invite donc celles et ceux qui
désireraient participer 4 cette essai clinique de communiquer
soit avec lui ou avec le Dr Trojan.

e Sylvie Massicotte et le Vaccin Antipoliomyélitique

Dans l'optique de notre mission d'informer le public sur tous
les aspects de la polio, incluant la prévention, nous avions
invité Me Massicotte 4 venir partager l'expérience qu'elle a
elle-méme vécu, ayant contracté la polio suite a l'inoculation
de son bébe, il y a neuf ans (31 oct. .
1984). Suite 4 une forte figvre, ses 8
deux membres inférieurs &
paralysérent. Elle fut donc
hospitalisée deux mois a I'hdpital St.
Mary avec un diagnostic de Guillain-
Barré, puis quatre mois a 1'Institut de
réadaptation de Montréal, mais ce ne
fut que deux ans plus tard, alors

‘amille pour un probléeme de fatigue, qu'un test sanguin révéla
une polio de type 3. Lors d'une autre hospitalisation, elle eut
la chance de consulter un bouquin médical (Harrison's) dans
lequel elle apprit que les parents devraient recevoir le vaccin

anti-polio en méme temps que leur enfant pour éliminer tout
risque de contracter la maladie. Elle s'empressa donc de
vérifier la date de vaccination de son fils et celle-ci coincidait
parfaitement avec l'apparition de sa paralysie. Sa curiosité 1'a
ensuite conduite 4 la bibliothéque de droit ot elle releva le cas
Lederle qui faisait état du fait que la polio pouvait étre
contractée par contamination par les selles d'un bébé qui venait
d'étre vacciné, simplement en changeant la couche. Puis un
jour, elle entendit un médecin déclarer a la télé que le
virulence du virus de la polio pouvait augmenter 2 l'intérieur
de l'intestin de l'enfant.

Quel soulagement ce fut pour Me Massicotte! Enfin tout se
clarifiait. En outre, comme elle n'avait jamais eu une image
négative de cette maladie, elle se trouvait méme chanceuse
d'avoir survécu car les statistiques démontrent que dans un
grand nombre de cas chez 'adulte, 1'évolution peut étre fatale.

Elle nous a ensuite entretenu sur les deux types de vaccins
qui existent: d'abord le Salk inactivé, introduit en 1955, le seul
d'ailleurs administré en Scandinavie et dans le Pays-Bas, puis
le Sabin, vaccin oral qui a fait son apparition en 1962.
Apparemment le virus de ce vaccin peut se loger dans la gorge
ou l'intestin et y séjourner au moins six semaines.

Le risque d'éclosion de la maladie associée au vaccin se
retrouve particuliérement dans deux groupes: (i) Chez ceux qui
ont eux-mémes regu le vaccin; le risque étant plus élevé chez
l'adulte et se manifeste entre le 7e et le 2le jour suivant
I'administration du vaccin. (ii) Chez les personnes en contact
immédiat avec une personne qui vient d'étre vaccinée, la
maladie survient alors entre le 20 et le 29¢ jour suivant
'administration du vaccin.

Dans les pays industrialisés, le risque de contracter la polio
suite au vaccin est plus élevé que par contamination naturelle.
L'incidence est alors de 1/11,5 millions chez les personnes qui
ont elle-mémes été vaccinées et de 1/3,9 millions chez celles
qui ont eu un contact immédiat avec une personne qui vient
d'étre vaccinée.

Au Québec, au moins six cas ont été déclarés. Comment ceci
a-t-il pu se produire? La raison principale c'est qu'il n'y a pas
de mise en garde contre ce danger. De plus, le vaccin ne
devrait pas étre administré aux gens qui regoivent de la
radiothérapie ou des traitements 4 la Cortisone ou encore dont
le systtme immunitaire est affaibli. Dans notre province,
plusieurs personnes n'ont jamais regu ce vaccin car il n'est pas
obligatoire, 2 moins qu'une épidémie soit déclarée.

En 1985, aprés le cas Lapierre, le Parti Québécois a passé
une loi sans faute pour indemniser les victimes de vaccins;
c'est d'ailleurs la seule province au Canada 4 posséder une telle
loi. Les victimes dont la cause avait pris naissance avant le 20
juin 1985 avaient jusqu'au 18 décembre 1990 pour présenter
une réclamation,

Me Massicotte a conclu en disant que I'on devrait informer
la population sur la virulence du vaccin oral Sabin afin que
toutes les précautions soient prises par les personnes qui
prennent soins d'un enfant qui vient d'étre vacciné. Inutile de
dire que lorsque son fils a dii recevoir sa dose de rappel, elle
a insisté pour qu'il regoive le vaccin Salk inactivé.
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Deux personnes trés significatives pour Me Massicotte
I'accompagnaient: ce sont sa mére, Mme Monique Marcil, et
son époux, Jean Bériault. De plus, Nicole Gendron, un
nouveau cas de polio qui travaille ardemment pour recouvrer

ses forces, était également dans l'assistance.

Note d'éditeur: Apreés avoir Iu ce témoignage, nous vous encourageons d
discuter avec vos médecins et le CLSC de votre région de fagon a s'assurer
que les conseils et les mises en garde soient donnés aux parents des enfants
qu'ils vaccinent. Qui sait, vous préviendrez peul-étre ainsi une autre victime
de la polio.

Les Artistes

Pour re- hausser cette 7e assemblée générale annuelle,
Maurice Lwamba Tshany et Pierrette Laperle exposent leurs
Oeuvres, nous
voyons en plus
une toile de |
Roger Hardy.
Si vous-mémes
avez des ta-
lents artistiques
ou artisanaux, g 4 .
pourquoi ne pas venir les partager avec nous a une prochaine
réunion?

The Artists

Maurice Lwamba Tshany and Pierrette Laperle displayed
their art, along with Roger Hardy's oil painting, thereby
enriching our 7th Annual General Meeting.

ANNUAL GENERAL MEETING
September 25, 1993

The Business

After the President, Mona Arsenault's welcome, Ginette
Lamarche (Treasurer) reported on the audited balance sheet
and statement of revenue and expenditures. She expressed her
gratitude to the Audit Committee (Robert Bégin, CA, and
Raymond Gauthier, CMA) for their painstaking and thorough
work.

The Nominating Committee presented its nominations to the
Board of Directors and they were accepted by acclamation by
the members. It is with regret that we lose Louise Hayeur as
a director. Many of you might remember her for the superb
simultaneous translation she did for Dr. Karen Pape's
presentation at last year's AGM. She will be replaced by
Pierrette Caron, who has just recently retired as executive
secretary from the Montreal Rehabilitation Institute. Welcome
Aboard, Pierrette.

The Program

The business meeting was followed by two excellent
speakers, Maitre Sylvie Massicotte on the subject of her
vaccine-related polio, and our Medical Advisor, Dr. Neil
Cashman.
e Ciliary Neurotrophic Factor (CNTF)

Dr. Cashman elaborated on the potential of CNTF for people

with PPS, referred to in the third paragraph of the Page |
story. He also reported on Dr. Trojan's Salary-Support Grant
from the Fonds de la recherche en santé du Québec to conduct
further clinical research on post-polio syndrome. Dr, Cashman
announced that those who wish to participate in the study
should advise him or Dr. Trojan.

* The Vaccine and Sylvie Massicotte

In keeping with our new mission statement to foster public
awareness on all aspects of polio, including prevention, Maitre
Sylvie Massicotte was invited to share her personal experience
with polio, having contracted it at the age of 31 from her son
when he was vaccinated as an infant. She was hospitalized at
St. Mary's for 2 months, followed by 4 months at the Montreal
Rehabilitation Centre, But her disease had been incorrectly
diagnosed and it wasn't until 2 years later, curious about
fatigue, she consulted her family doctor who discovered
through a blood sample that she had polio. From a medical
reference book she read that parents whose children are
vaccinated against polio should themselves be vaccinated. She
checked her dates, i.e., her son's vaccine and her polio, and
they coincided. At the law library she found the Lederle case
and learned that polio can be contracted through contact with
fecal matter while changing diapers. On TV a doctor explained
that the polio virus could be modified in the intestine of a child
and become more virulent. She was relieved. Finally
everything was beginning to make sense. For her the polio
image was not a negative one. She even felt lucky!

In Quebec there have been at least 6 reported vaccine-related
cases of polio. How could this happen? One reason could be
that there was no warning of the potential danger. Maitre
Massicotte concluded that there needs to be extensive
education on the potential virulence of the oral vaccine so that
the necessary precautions are taken by those looking after
recently vaccinated infants.

Editor's Note After reading this story, check with your doctors and CLSC to
ensure they are providing adequate advice and warning to caregivers/parents

of infants they vaccinate. In this way you may help prevent yet another
vaccine-related case of polio.

La porte du bonheur s'ouvre vers ['extérieur.
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