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LES JOURNEES D'INFORMATION POST-POLIO '95 — 22-24 SEPTEMBRE 1995
POST-POLIO INFORMATION DAYS '95 — SEPTEMBER 22-24, 1995

a l'AUBERGE UNIVERSEL de Montréal — at the AUBERGE UNIVERSEL in Montreal
du vendredi soir jusqu'au brunch du dimanche — Friday evening through Sunday brunch

Pourquoi ne pas vous inscrire le plus tdt possible.

Information: (514) 932-6092, (514) 334-5395

Your early registration would be greatly appreciated.

Maintenant, un mot sur nos conférenciers qui ont si généreusement accepté de participer aux Journées d'information post-polio ef,

sans qui, cet événement n'aurait pu avoir lieu:

The following is an introduction to the experts who have so kindly agreed to share their knowledge with us at Post-Polio Info '95.

CARLO BERRETTA: gradué¢ de
I'Université Northwestern en orthése-

< prothese; certifié en orthése-prothése du

Canada; membre expert du Conseil
consultatif des aides technologiques;
directeur de ['Association des labora-
toires en prothéses et ortheses du
Québec; directeur des Laboratoires
d'orthéses-protheses  JE.  Hanger
Montréal Ltée. Au cours de son allocu-
tion, Monsieur Berretta répondra a
plusieurs questions sur l'appareillage
avec orthéses pour les patients atteints
de la polio ou du S.P.P.: les différences,
le poids, les matériaux utilisés, les
matieres en thermo plastique comparées
au métal et cuir, ainsi que des aides
techniques disponibles.

CARLO BERRETTA: Graduated from
Northwestern University, specializing in
orthotics and prosthetics. Certified in
both in Canada. Expert member of the
Conseil consultatif des aides tech-
nologiques, Director of the Association
des laboratoires en prothéses et or-
théses du Québec; Director of J.E.

—. Hanger Montréal Ltée. Mr. Berretta

will address the many questions that
people who had polio or who now have

post-polio  syndrome  might ask:
differences in bracing, the weight,
materials used, plastic versus metal and
leather, as well as technical aids.

CELINE  BUREAU:
B.Sc., M.Sc. en sciences
infirmiéres de 'Université
de Montréal. Présente-
ment coordonnatrice du
Programme de services a
24 domicile du CLSC Métro
a Montréal. Elle nous exposera les
services a domicile dispensés par les
CLSC qui ont pour mission d'offrir des
services de santé et des services sociaux
de nature préventive ou curative, de
réadaptation et de réinsertion. Les élé-
ments suivants seront abordés: ob-
jectifs, clientéles, services mentionnés
plus haut, processus d'acces et coor-
dination avec le réseau de la santé et des
services sociaux.

CELINE BUREAU: B.Sc., M.Sc. in
Nursing Science from the University of
Montreal. Presently coordinates the
Home Care Service Program for the
CLSC Metro in Montreal. She will talk

about the home care services offered by
the CLSC, preventive and curative
services with rehabilitation and reinte-
gration as goals. She will also speak
about objectives, clientele, services,
how fo access service, and coordination
with the health and social service
network.

NEIL R. CASHMAN:
M.D. de I'Université du
Massachussets, spécialiste
en neurologie et en neurc-
immunologie (formation
aux Etats-Unis, en France
_ et au Québec). Est pré-
sentement Professeur adjoint au Dé-
partement de neurologie et neuro-
chirurgie de I'Université McGill. Ses
intéréts en recherche sont concentrés
sur les maladies neuro-motrices, notam-
ment le syndrome post-polio et la
sclérose latérale amyotrophique. Fut di-
recteur de la premiére clinique post-
polio & 'Université de Chicago et est
maintenant co-directeur (avec le Dr
Daria Trojan) de celle de I'Université
McGill a I'Hopital et Institut neuro-
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logiques de Montréal. La littérature
médicale lui doit quelques 200 articles
dont le tiers environ traite du syndrome
post-polio ou autres maladies neuro-
motrices. Le Dr Cashman nous illus-
trera, dans un premier temps, ce qu'est
le syndrome post-polio avec I'exemple
de deux membres de I'Association qui
parleront de leurs expériences. Dans un
deuxiéme temps, il nous entretiendra
des aspects neurologiques du syndrome
post-polio.

NEIL R. CASHMAN: M.D., University
of Massachusetts, medical intern at
Children's Hospital in San Francisco,
immunology  fellowship  in  San
Francisco and Paris. Is now Associate
Professor with tenure at McGill. Major
clinical research interests center
around diseases of the motor neuron,
including  post-polio  syndrome and
amyotrophic  lateral  sclerosis.  He
directed the first post-polio clinic at the
University of Chicage and now co-
directs the McGill Post-Polio Clinic at
the Montreal Neurological Institute and
Hospital with Dr. Trojan. He has pub-
lished close to 200 ifems in medical
literature, of which approximately one-
third deal with post-polio syndrome and
other diseases of the motor neuron. Dr.
Cashman defines posi-polio syndrome
as o complex of new weakness, fatigue
and pain arising decades afier paralytic
poliomyelitis. Although theories abound
for its cause, the most supported theory
relates that motor nerve cells which
sprout extra branches after polio,
slowly lose these extra sprouts with
aging. Treatment for pps can therefore
be directed ar supporting the integrity
or function of these sprouts. He will talk
about the use of pyridostigmine (mes-
tinon) to decrease some symptoms of
post-polio syndrome and the potential
of growth factors fo stimulate sprout
survival or integrity. He will also ad-
dress the neurological factors of pps.
Two members of the Association will
share their experiences.

LOIS FINCH: B.Sc.P.T., M.Sc.
(Rehab.). Posséde une vaste expérience
en neurologie; est coordonnatrice des
services de physiothérapie a I'Hopital et
Institut neurologiques de Montréal.

Travaille actuellement & développer un
test clinique d'évaluation des capacités
fonctionnelles des personnes présentant
le syndrome post-polio. Son exposé
s'articulera autour des moyens & prendre
pour maintenir les forces résiduelles en
se rappelant que le défi est de trouver
I'équilibre entre activité et repos, et
entre exercice et réduction des activités
et, en n'oubliant pas non plus, que les
exercices ne sont pas recommandés a
tout le monde et que ce n'est pas tous
les muscles qui nécessitent des
exercices de renforcement.

LOIS FINCH, BScP.T, MSe
(Rehab.) has extensive neurclogical
experience. She Is coordinator of
physiotherapy services at the Montreal
Neurological Hospital and is currently
developing a clinical test of functional
capacity for persons with posi-polio
syndrome. She will address physio-
therapy's role in the management of pps
patients. Physio concentrates on loco-
motor deficits, increased fatigue and the
problems of decreased endurance. A
low level program of submaximal
strengthening exercises, gentle stretch-
ing and cardiovascular fitness is stress-
ed, while limiting exercise levels to
prevent pain, fatigue and subsequent
weakness. Exercise is not for everyone,
nor can every muscle be strengthened.
The challenge is to find the right bal-
ance between activity and rest, and
between training and reducing activity.

HUGH GREGORY
GALLAGHER: B.A,,
M.A. avec distinction
(Oxon). Ecrivain bien
connu et actif défenseur
des droits des personnes
handicapées. Quadriplé-
gique post-polio, il est I'instigateur de la
Loi nationale sur les barriéres archi-
tecturales établie en 1968 aux Etats-
Unis. Clest grice a lui si le Kennedy
Center, la Library of Congress et les
aéroports National et Dulles sont acces-
sibles aux personnes handicapées. A
publié plusieurs articles et volumes
dont, entre autres, FDR's Splendid
Deception (sur la vie de Roosevelt en
tant que victime de la poliomyélite).
Monsieur Galllagher est un conférencier

émérite, il a une large expérience avec
les médias de communication. A
occupé des postes prestigieux au sein de
grandes firmes américaines et auprés
d'hommes politiques trés connus. Le
sujet de sa conférence portera sur le
vieillissement et le syndrome post-
polio.

Hugh Gregory GALLAGHER, B A,
MA. Honors (Oxon). Polio
quadriplegic since 1951. In the 1960’
and 70's was personally responsible for
making the Kennedy Center, the Library
of Congress, and National and Dulles
Airports accessible to people with dis-
abilities. Conceived idea and drafted
language of what became the National
Architectural Barriers Act of 1968, the
first civil rights legislation for disabled
people ever passed anywhere. He has
published many articles and be

amongst the most recent
Splendid Deception” (abour Presid
Roosevelt's  life  from

perspective) and "By Trust
Patients, Physicians, and 15
Kill in the Third Reich™ /1%
prestigious career in business

political world, Mr. Gal. - IS FIOW Cammn.
freelance writer and scholar. consultar. ‘
for the the Library of Congress, as well

as the US. Holocaust Memorial
Museum.

DANIEL GENDRON MD,

neurologue & 'Hopital neurologigue de

Montréal depuis 1982 et dir r du
département d'électromyogr de-
puis la méme période de temps. Il se
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Le Dr Gendron nous décrira les moyvens
d'évaluer la poliomyélite et le syndrome
post-poliomyélite au moyen de tests de
conductions nerveuses et d'électromyo-
graphie.

DANIEL GENDRON, M.D., has been
a neurologist at the Montreal
Neurological Hospital since 1982. He
has also been the Direclor of the
Department of Electromyography for
the same period. He specializes in the
evaluation and treatment of neur

muscular disorders. Dr. Gendron will
describe the methods used to evaluate
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poliomyelitis and post-polio syndrome
with nerve conduction tests and
electromyography.

JOSEE LEMOIGNAN: B.Sc.
ergothérapie & 1'Université McGill en
1986. Aprés deux années de pratique
en psychiatrie, s'est jointe a l'équipe de
I'Institut neurologique de Montréal en
1992, A institué un programme d'inter-
vention aupres de la clientéle post-polio
dont elle assume la responsabilité de-
puis le début. Elle nous décrira le réle
de l'ergothérapeute, son apport aupres
des patients pour leur enseigner des
techniques de conservation d'énergie, de
protection des articulations hypothé-
quées et des aides technologiques
disponibles, ainsi que de l'approche
individuelle selon les besoins de chaque
personne.

JOSEE LEMOIGNAN, B.Sc. in
occupational  therapy —ar  McGill
University. Experience in psychiatry
before coming to work at the Montreal
Neurological Hospital. Clinical coor-
dinator in neurology. Established the

™\ Occupational Therapy Program for the

7 Post-Polio Clinic and has been respon-
sible for clinical interventions with
polio patients. She will review occupa-
tional theorapy's role in the manage-
ment of post-polio, which consists of
education and practice of energy
conservation principles, joint protection
techniques and recommendations for
aids and adaptations to improve func-
tions in everyday activities. She will
stress the importance of a personalized
approach to address specific needs of
the client.

SYLVIE

s MASSICOTTE:

conseiller juridique a la
Commission d'appel en
matiére de lésions corpor-
- elles. Elle-méme paraplé-
: gique post-polio. Mem-
bre du Conseil dadministration de
I'Association des paraplégiques du

# Québec. L'objet de son exposé sera:

4 ¥ "Vos droits au travail": les programmes
d'égalité a 'embauche, la notion d'hand-
icapé comme motif de discrimination,

les accommodements au travail, la
Régie des rentes en cas d'invalidité ou
d'incapacité.

SYLVIE MASSICOTTE: Aitorney
working at the Commission d'appel en
matiére de lésions professionnelles
(Board of Appeals, Workman's Com-
pensation) since 1987. In 1984 she
became paraplegic as a result of polio.
Member of Polio Quebec. Her topic will
be "Your Rights in the Work Place";
equality programs when hired, being
handicapped as grounds for discrim-
ination, the employer's duty to accom-
modate, and the Quebec Pension Plan
for people who are disabled.

BASIL PETROF: M.D. a I'Université
Laval a Québec, F.R.C.P(C).
Spécialiste en médecine interne et
médecine respiratoire, membre du
College Royal des médecins et
chirurgiens du Canada. Représentant
du Conseil américain dans les mémes
spécialités. Est présentement professeur
assistant au Département de médecine
respiratoire de 'Hépital Royal Victoria.
A publié de nombreux articles sur les
maladies des muscles respiratoires et
poursuit ses recherches dans ce do-
maine. Le Dr Petrof nous entretiendra
des effets du syndrome post-polio sur
les fonctions respiratoires, tant en état
d'éveil qu'en état de sommeil.

BASIL PETROF: MD. from the
University of Laval in Quebec. F.R.C.P.
(C).  Assistant Professor, McGill.
Associate Member of the Montreal
Neurological Institute. Recipient of the
Clinical Scientist Award from the
Medical Research Council of Canada.
He is a fellow of the Royal College of
Physicians and Surgeons of Canada in
the specialties of Internal Medicine and
Respiratory Medicine. Also certified by
the Corporation Professionnelle des
Meédecins du Québec in specialties of
Internal and Respiratory Medicine. His
current research interests are in the
mechanisms of injury and adaptation of
the respiratory muscles in primary
muscle diseases such as muscular
dystrophy, as well as in different
respiratory disorders. He is studying
the response of muscle genes to changes

in the workload of the diaphragm and
other breathing muscles. He is also
studying methods of gene therapy for
ireating muscle diseases affecting the
diaphragm. Dr. Petrof will discuss the
effects of the post-polio syndrome
respiratory  function during both
wakefulness and sleep.

LAWRENCE J.-E. POOLE: consul-
tant en formation, posséde des bureaux
au Québec et en Amérique Centrale.
Président du Conseil d'administration
de Kéroul et président du Comité
consultatif sur I'accessibilité au moyens
de transport de Transport Canada. Sa
plus grande cause actuellement est de
rendre le "Rain-forest" de Costa Rica
accessible aux personnes en fauteuil
roulant. Ce dynamique conférencier
nous fera voir les possibilités de voy-
ager offertes aux personnes handicapées
et la rapide évolution de ce marché de
VOyageurs.

LAWRENCE J.E. POOLE: A fraining
consultant with offices in Montreal and
Central America. A tireless volunteer
for disabled persons' rights, Mr. Poole is
President of Kéroul (spokesperson for
the Quebec Ministry of Tourism for
people with disabilities) and ACAT
(Advisory Committee on Accessible
Transport at Transport Canada).
Kéroul's mission, on behalf of its
240,000 members, is to render the pro-
vince's tourism infrastructure accessible
to persons with restricted physical
abilities, at the same time helping
people with disabilities experience the
joys of travel. His current passion is a
project to make a Costa Rican rain
forest wheelchair friendly. A dynamic
conference speaker, he will talk about
travel opportunities for disabled per-
sons and the rapidly changing market
place.

LORNA S. SANDLER: PhD, C.
Psych., Psycho-biologiste centrée sur la
promotion de la santé et les comporte-
ments humains. Membre de différ-
entes associations comme I'Association
canadienne des psychologues, de
I'Institut pour l'avancement des sci-
ences, etc. Ses nombreuses recherches
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lui ont permis de publier de multiples
articles et de prononcer beau-coup de
conférences. Le Dr Sandler nous par-
lera d'un programme qu'elle a mis sur
pied pour apprécier la valeur d'une
thérapie de groupe chez des patients
présentant le syndrome post-polio au
West Park Hospital de Toronto.

LORNA S.
SANDLER, Ph.D,
C. Psych. Psycho-
biologist with a focus
on Health Promotion
and Human Behav-
jour. Currently on
leave  from  the
Univrsity of Manitoba, she has hands-
on experience developing policies and
programs in health psychology. She has
implemented and evaluated programs to
enhance the quality of life of indi-
viduals with specific health-related
problems, to promote health in the
workplace, to cope with chronic illness
and manage stress. Extensive research
experience has resulted in numerous
publications and conference presen-
tations. Memberships include the
Canadian Psychological Association,
Society of Behavioral Medicine,
Institute for the Advancement of Health
and the International Stress Manage-
ment Association. In the last decade a
growing body of empirical evidence has
documented positive psychosocial ben-
efits of group therapy for specific
medical populations. These benefits in-
clude improvement in mood, adjust-
ment and pain. A program to evaluate
the efficacy of group therapy with post-
polio patients was undertaken at West
Park Hospital in Toronto and she will
present the findings.

DARIA A.

TROJAN: MDD,
M.Sc. de I'Ecole de
médecine de 1'Uni-
versité du Connect-
icut. Boursicre en
recherche clinique du
Fonds de la recherche
en santé du Québec. A complété une
recherche clinique de trois ans sur le
syndrome  post-polic & I'Institut
Neurologique de Montréal, sous la di-

rection du Dr Neil Cashman. Pré-
sentement professeur assistant a
'Université McGill, co-directeur de la
Clinique post-polio de I'Institut neuro-
logique de Montréal, physiatre attachée
a I'Institut neurologique de Montréal et
a I'Hopital juif de réadaptation. Sa
premiére inter-vention portera sur les
facteurs de risques et les causes déja
identifiées dans des études antérieures,
telles que le degré de sévérité de
I'atteinte au moment de la phase aigu@
de la poliomyélite, une plus grande
récupération de la force musculaire par
la suite ou encore une augmentation
récente de l'activité physique, etc. Une
derniére étude cherchant & identifier des
facteurs prédisposants au syndrome
post-polio a montré quun age plus
avancé au moment de la consultation &
la clinique, ou une plus longue période
depuis la phase aigué de la maladie, ou
encore de plus grandes faiblesses au
début de la paralysie sont aussi des
facteurs de risques, 2 quoi l'on pourrait
ajouter, sans que ce soit des causes
directes, un gain pondéral, une douleur
musculaire associée & l'exercice ou une
douleur articulaire. On conclut que le
degré initial de dommage aux neurones
moteurs, le phénomene du vieillis-
sement et peut-&tre bien une utilisation
excessive de certains muscles contri-
buent largement au développement du
syndrome post-polio. En deuxieme
lieu, le Dr Trojan passera en revue les
différents moyens dont la médecine
dispose pour contrer les effets du
syndrome post-polio, incluant I'évalu-
ation et le traitement d'autres maladies
associées, les médicaments, les appar-
eils orthopédiques, la chirurgie ortho-
pédique, la perte de poids, bref, tous les
conseils pertinents a une bonne hygiéne
de vie.

DARIA A. TROJAN: M.D. from the
University of Connecticut School of
Medicine, M.Sc. in Epidemiology and
Biostatistics. ~ Assistant  Professor,
McGill University; Co-director, Posi-
Polio Clinic at the Montreal Neuro-
logical Hospital; staff physician, MNH
and the Jewish Rehabilitation Hospital,
clinical research scholar funded by
Fonds de la recherche en santé du
Québec. Specialist in physical medicine
and rehabilitation. Completed three-

year posi-polio  clinical  research
fellowship at the MNIH under the
direction of Dr. N. Cashman. Dr.
Trojan speaks twice, first on the risk or
causal factors for post-polio syndrome
which previous studies identify as: a
greater severity of initial acute para-
Iytic polio, a greater recovery in
muscular strength after recovery from
polio, a longer time since acute polio,
and increased physical activty. A
recently completed study to identify
predictors for PPS found that risk

factors are: a greater age at time of

presentation to clinic, a longer time
since acute polio, and more weakness al
acute polio. Associated, but not neces-
sarily causal factors, arve a recent
weight gain, muscle pain, especially
that associated with exercise, and joint
pain. Results suggest that the degree of
initial motor neuron damage (at time of
acute polio), the aging process and
possibly overuse are important in the
development of PPS. Her second talk
will be an overview of the management
of PPS, consisting of a multi-faceted,
individualized treatment program.

INFORMATION PLUS

Nous sommes trés reconnaissants aux
entreprises et organismes suivants qui
ont bien voulu étre des nétres aux
kiosques d'exposition pour nous pré-
senter leurs produits et services le
samedi, notamment: Les entreprises N.
Bergeron (chaussures), la Clinique de
polio de I'Institut et Hopital neurolo-
giques de Montréal, Kéroul (organ-
isme de pro-motion sur l'accessibilité
aux voyageurs handicapés), Kino
(fournisseur de fauteuils roulants de
toutes sortes et d'aides technologiques),
J.E. Hanger (orthésiste), le
C.R.I.D.E.A.T. (centre d'évaluation
des aides technologiques), COPHAN
(Confederation des organismes des
personnes handicapées du Québec).

We are grateful that the following
organizations have agreed to participate
at Information Tables on Saturday:

Entreprises N. Bergeron (shoes).—=

Montreal Neurological Hospital Poli.
Clinie, Kéroul (accessible travel), Kino
(mobility devices and aids for improved
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functioning in the home), J.E. Hanger
(bracing), Institut de Réadaptation de
Montréal (C.R.LD.E.A.T. — assistive
devices), COPHAN (advocacy group).

LES ALBERTAINS A OTTAWA

Les Albertains se sont rendus a Ottawa le 5 avril pour
commémorer le 40¢ anniversaire (12 avril 1955) du vaccin Salk,
date & laquelle il fut mondialement reconnu comme un vaccin
sir et efficace. Pour souligner I'anniversaire de cette importante
contribution, I'Association Post-Polio de I'Alberta a organisé un
petit déjeuner sur la Colline parlementaire le 5 avril, sous I'égide
de Jan Brown et d'autres membres du Parlement, et auquel était
également représenté le Comité directeur de I'Association
nationale post-polio. Le Dr Salk s'est dit désolé de ne pouvoir
&tre présent, mentionnant qu'il avait lui-méme besoin de repos,
qu'il ne pouvait étre partout a la fois et qu'il devait donner
priorité a ses recherches en cours. Le groupe d'Alberta a quand
méme dévoilé in absentia une plaque en son honneur, aussi en
témoignage d'appréciation aux Laboratoires Connaught qui ont
mis le vaccin sur le marché, tout autant qu'en I'honneur de
'Honorable Paul Martin, fils, en reconnaissance pour le rdle que
son pére a joué lorsqu'il a autorisé la mise en marché du vacein
au Canada, & un moment ot il y avait eu contamination d'un
vaccin aux FEtats-Unis. Grace 4 cette courageuse décision, de
nombreux Canadiens ont slirement été protégés contre la
poliomyélite. I1 faut souligner que I'Hon. Paul Martin lui-méme
et son pére avaient tous deux contracté la poliomyélite.

VIDEO SUR LA POLIO

Les parlementaires présents ont eu l'occasion de visionner
un excellent vidéo sur les effets du syndrome post-polio, intitulé
"POST-POLIO ECHOES", préparé par le groupe d'Alberta.
Bravo 4 Reny Chamberlain, Charly O'Brien et Dodie Spittal, co-
producteurs. Le vidéo raconte I'histoire de six personnes aux
prises avec le syndrome post-polio. En obtenant préalablement
l'autorisation, ce vidéo, d'une durée de 25 minutes 30 secondes,
pourrait étre télédiffusé. On peut également se le procurer a:
Southern Alberta Post-Polio Support Society, #7, 11 St. N.E,,
Calgary, Alta, T2E 472. Toute personne intéressée a en faire la
traduction ou la post-synchronisation francaise serait évidem-
ment fort bienvenue; on communique alors a I'adresse ci-haut
mentionnée.

Nous allons tenter de faire des projections de ce vidéo lors

A de nos Journées d'information post-polio '95 a l'automne.

ALBERTA, POLIO AND OTTAWA

with appreciation and hope

Albertans went to Ottawa on April 5, 1995. 1t was 40 years
ago (April 12) that the Salk vaccine was reported around the
world as being "safe, effective and potent." To honour the
anniversary of Salk's momentous contribution, the Southern
Albert Post Polio Support Society organized a special breakfast
on Parliament Hill hosted by their M.P., Jan Brown. Other M.P.s
attended, as well as members of the National Post-Polio Steering
Committee. Dr. Salk was unable to attend, but the fact of the
matter, as he wrote, was that he too needs rest, can't be
everywhere and must give priority to his ongoing research. The
Alberta group presented a plaque of appreciation to him in
absentia, as well as to Connaught Labs for its role in producing
the vaccine, and to the Honourable Paul Martin, Ir., for his
father's role in releasing the vaccine for use in Canada at a time
when there was an outbreak of vaccine-related polio from an
American Lab. Both Paul Martin, Sr., and his son had polio.

POLIO VIDEO

An excellent video telling the story of six polio survivors
experiencing the late effects of polio was shown to the
assembled group. It was a 5-star event in bringing awareness of
post-polio syndrome to parliamentarians. The video is called
“Post Polio Echoes.” Tt is 25 min. long. Edited by Kathy
Archibald, with Rene Chamberlain, "Charly" O'Brien and Dodie
Spittal as production consultants, it has just been released by the
Southern Alberta Post Polio Support Society. It can be
purchased, or, with permission, offered for showing on
television. Help in translating or voice-over French would be

appreciated by the Alberta group. (Write to the Southern Alberta Post
Polio Support Society, #7 - 11 St. N.E., Calgary, Alta, T2E 4Z2)

We shall try to make Post Polio Echoes available for
viewing at our Post-Polio Info '95 gathering this September.

"When one door of happiness closes, another opens; but often
we look so long af the closed door that we do not see the one

that has been opened for us." (Helen Keller from the Volusia Flagler
Post-Polio Support Group Newsletter, Vol. 2, No. 8)
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KARMA SE RALLIE A L'HIVER

Vous vous souvenez peut-étre de l'histoire de Karma
Burkhar, relatée dans un numeéro antérieur du Folio Polio, cette
jeune fille qui est venue au Québec il y a six ans, accompagnée
de son pére pour recevoir des traitements de réadaptation a la
suite d'une poliomyélite. Elle a maintenant 12 ans et grice a
I'Association canadienne des skieurs handicapés, elle a vécu une
expérience inouie cet hiver. (Pour plus d'information concernant
cette association, on communique avec Marc Laperriére au (514)
637-5686)

Karma nous décrit son aventure:

Richard, un ami de la famille, remarqua une étiguette dans
le pare-brise d'une automobile représentant une personne
handicapée faisant du ski, il pensa aussitot a moi et la:ssa
imméd-iatement une note é l'automobilisie ! i
en question pour avoir plus d'informations.
Tres peu de temps apreés, je me refrouvais
dans le stationnement de la station de ski
Moni-Habitant. Inutile de vous dire que
J'étais alors trés nerveuse et méme terrifice,
mais lorsque j'entrai dans le chalet, je com-
mengai & étre agréablement impressionnée,
méme si j'ignorais ce qui m'attendait. Nous
avons dii  attendre d'abord que les
moniteurs aient terminé leur diner, puis les
choses se sont alors précipitées. Aussitét dehors, on m'attacha
sur une luge avec des sangles, bien protégée conire le froid
puisque j'étais couverte jusqu'a la taille. Le premier tour
consista & franchir la petite pente séparant le chalet du monte-
pente, ol dewx skieurs (un placé de chaque cété de moi), me
trainérent jusqu'en haut. Certaines personnes sont tellement
effrayées & celte premiére expérience, qu'elles en pleurent mais
moi, j'ai seulement ressenti un peu comme un "mal de mer". Que
cetie journée fut excitante! Dés lors, je sus que je pratiquerais
ce sport le reste de mes jours.

Ma deuxiéme journée de ski se passa par un -40°C
accompagné d'un vent glacial, et justement & cause de ce grand
froid, j'ai pu bénéficier d'une legon supplémentaire I'aprés-midi
car bien des gens ne s'étaient pas préseniés. Méme si je m'étais
fait des engelures aux joues le matin, je n'ai pas hésité une
seconde & y retourner l'aprés-midi pour essayer le "bi-ski"
(espéce de petit siége monté sur deux skis). Le bi-ski est
beaucoup plus maniable que la luge, de plus il est muni
d'amortisseurs qui absorbent les bosses et il permet d'élégants
virages. Les moniteurs étaif méme surpris de constater combien
Jje pouvais reprendre mon équilibre facilement.

Skier me procure beaucoup de joie tout en élanl une
occasion de faire de l'exercice. J'ai eu la chance aussi de me
Jaire de nombrewx nouveaux amis. Je suis donc devenue une
mordue de I'hiver que j'attendrai dorénavant avec beaucoup
d'impatience.

KARMA LOOKS FORWARD TO WINTERS

You may have read about Karma Burkhar in an earlier
Folio. She, with her father, came to Quebec for polio rehabil-
itation help 6 years ago. She is now twelve, and through CADS
(Canadian Association of Disabled Skiing), has had an exciting
winter. For more information on CADS call Marc Laperriere
(514 637-5686).

Karma has written:

Richard, a friend of mine, saw a sticker of a disabled skier
on a car window and thought it would be a good idea to look
into for me, so he stuck a note on the car. Before long [ was in
a parking lot at Mont Habitant! [ was scared and nervous, but
as [ entered the lodge, I was excited. [ didn't know what to
expect.

At first we waited for the instructors fo
finish their lunch, bur then things started
happening very quickly. We hurried outside
and I got strapped into the luge. It was very
warm because it zipped up to my chest. The
& first ride was the little slope from the lodge
to the chair lift. I had helpers on skis who
e lifted me on either side. Some people are so
© frightened on their first ride on the chair lift
that they cry. I only felt a little sea-sick. The
first day was so exciting. | knew this was the
sport I would do for the rest of my life. My second day of sk.'mg
was very very cold (~40° with wind chill). Because of the cold T
had a bonus lesson in the afternoon because many people didn't
show up. Even though I got frost bite on my cheek in the
morning, | jumped at the opportunity to try the bi-ski in the
afternoon. The bi-ski is more manoeuverable than the luge. it
has shock absorbers to absorb bumps, and it carves beautiful
turns. The instructors were surprised that | could balance right
away.

When I go skiing, I have a great time and [ get a lof of
exercise. I've also made many new friends. Now I look forward
to snow and winter.

® CITRON ®

Au Collége Marie-Victorin pour avoir OUBLIE de rendre au
moins une salle de toilette accessible aux personnes en fauteuil
roulant, dans un de leurs pavillons (Lasalle) ou l'on a pourtant
effectué des travaux majeurs de réaménagement. L'intégration
de la personne handicapée a Marie-Vic? Connait pas!

SUGGESTION DE LECTURE

La Cuirasse; 30 ans dans un poumon d'acier, par Saverio
Paffumi. Expérience de Rosanna Benzi. Traduit de l'italier
Editeur: Les Presses de la Cité, 1992. Disponible aux magasin
de Québec Loisirs.
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MON RETOUR AU TRAVAIL
Chapeau — Bell Québec!

Par: Denise Baillargeon, coordinatrice 4 Québec

Je suis trés heureuse d'avoir I'opportunité de vous parler de
mon retour au travail, aprés une absence de 11 mois, suite a une
polio en 1961. Cela me donne aussi la chance de rendre hom-
mage a une compagnie qui n'a pas eu peur de reprendre a son
service une handicapée.

Depuis 1952, j'étais a I'emploi de Bell Canada a Québec.
Donc, en 1961, j'ai la malchance d'avoir cette terrible maladie
qui détruit tout en quelques jours: la polio. Jai di étre
hospitalisée plusieurs mois. Durant tous ces mois, jamais on ne
m'a laissée tomber. On a gardé mon poste tout ce temps, les
patrons et mes compagnes me visitaient réguliérement. A chaque
jour, je recevais, soit une visite, un téléphone, une carte, une
fleur, etc... Ils ont tout fait afin que je garde le moral, méme
venir me chercher afin de participer a une féte de bureau.

A ma sortie de I'hépital, on me demande si j'aimerais
retourner au travail. Imaginez ce que cela veut dire, une
handicapée au travail en 1961. J'accepte avec grand plaisir, suite
a des rencontres avec mon médecin, le médecin de la compagnie
et les patrons.

Au bureau, on a fait installer des rampes et, pour les prem-
iers mois, afin de me sécuriser, le concierge de I'¢difice
m'attendait & la porte le matin afin de m'accompagner jusqu'a
mon bureau, et il faisait de méme en fin de journée. Le nombre
d'heures de travail est laissé a ma discrétion.

Apres 3 ans, on me demande si j'accepterais & nouveau un

- poste de cadre et, si oui, que je devrais habiter a Montréal
pendant 6 mois. Aprés miires réflexions, j'accepte le défi. J'ai pu
réaliser trés vite que cette expérience a été trés profitable et
enrichissante. Outre le travail trés intéressant, j'ai dG apprendre
a voyager souvent seule, par autobus, par train ou avion et, aussi,
a demeurer seule a 'hotel. Ca n'a pas toujours été facile, mais je
me sentais toujours appuyée par mes patrons et consoeurs. [l y
a eu souvent des peurs et des pleurs, mais ¢a valait la peine. J'ai
occupé ce poste jusqu'a ma retraite en mars 1990. Grice a la
générosité de Bell, j'ai pu récupérer au maximum et devenir
autonome. Toutes ces années ont été des années de beaux défis,
de bonheur et ga continue.

J'en profite pour remercier toutes ces persennes qui ont tant
fait pour me rendre la vie facile et agréable, malgré mon
handicap.

Denise Baillargeon praises Bell Québec for all the help and
support they gave her when she got polio in 1961, and thanks all
those who made life with a handicap easier for her when she
returned to work. Polio Québec is fortunate to have Denise
coordinating the Association's activities in Québec City. Hats
off to Bell Québec and to Denise!

"Dés qu'une porte se referme sur le bonheur, une autre
_ s'ouvre, mais trop souvent nous fixons notre regard si
longtemps sur la porte close, que nous ne pouvons apercevoir

celle qui vient de se réouvrir.” (liclen Keller - Bulletin de Volusia
Flagler Post-Polio Support Group (Vol. 2, No 8)

HOMMAGE A ED ROBERTS

Ed Roberts l'instigateur du Mouvement des droits de la
personne handicapée n'est plus; il est décédé cet hiver. Son nom
et I'héritage qu'il nous laisse sont & jamais gravés dans nos
coeurs. Paralysé du cou 2 la pointe des pieds a la suite de la
polio-myélite, il a toujours refusé qu'on le désigne comme
"victime de la polio". Au contraire, prétendait-il, ses incapacités
en avaient fait un étre "trés fort et trés capable". 1l fut un modele
et un maitre parfait de son destin. 11 fut fondateur de
mouvements favorisant l'autonomie et fondateur également de
I'Institut mon-dial sur les handicaps.

L'émission "People in Motion" télédiffusée sur la chaine
PBS arécemment souligné sa force morale et sa joie de vivre. Le
réalisateur de cette série mentionnait alors: "I y a tellement de
choses que Ed pronait dans son mouvement vers ['autonomie qui
pourraient s'appliguer dans la vie de chacun de nous, car ce
mouvement se résumait 4. prendre des risques et maitriser sa
vie. Ed repoussait les systémes et les préjuges a leurs limites."
On lui doit méme l'accessibilité des trottoirs, initiative qui a vu
le jour en Californie et qui s'est répandue ensuite dans tout le
continent nord-américain.

HOMMAGE TO ED ROBERTS

Ed Roberts, the spark that lit the disability rights movement
died this winter. His name and legacy to people who have a
handicap can never be forgotten. Paralyzed by polio from the
neck down in his teens, he rejected being called a victim. To the
contrary, he affirmed that his disability made him "very strong
and very able." He was a role model and complete master of his
own destiny. He was the founder of the Independent Living
Movement and of the World Institute on Disability.

A recent three-part PBS airing "People in Motion" cele-
brated his strength of purpose and joie de vivre. Said the
producer of the series, Vicki Suffian, "So marny things that Ed
says about the Independent Living Movement can apply to
anvone's life. The Movement is about taking risks, about taking
control over your own life. Ed is pushing the system and the
stereotypes to the limit." Even the cuts in sidewalks originated in
California with him. From all of us, thank you Ed.

Dieter's Prayer

Lord, grant me the strength that I may not fall
Into the clutches of cholesterol.

At polyunsaturates I'll never mutter

For the road to Hell is paved with buiter.
And cake is cursed and cream is awful
And Satan is hiding in every waffle.
Bee/lebub is a chocolate drop

And Lucifer is a lollypop.

Teach me the evils of hollandaise,

Of pasta and gobs of mayonnaise,

And crisp fried chicken from the south,

Lord, if you love me, SHUT MY MOUTH.
(From Meals on Wheels, Christmas 1994)
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La complainte du jeuneur

Mon Dieu, oui, du cholestérol préservez-moi.

Des gras polyinsaturés, délivrez-mol.

Si les chemins de l'enfer sont de beurr' pavés,

Des gdteaux et des crémes, faudra bien me passer.
On dit que Satan se cache dans chague moka,

Et le démon se terre dans le chocolat.
Montrez-moi la nocivité d'la Hollandaise

Tout autant que des pdtes el de la mayonnaise,
Sans oublier le poulet frit du Kentucky.

Bref. Seigneur, clouez-moi le bec, si vous m'aimez!
(Traduction par Pierrette Caron)

CLINIQUE MOBILE DE DENTISTES

Des unités mobiles composées d'un dentiste d'expérience
ainsi que d'une hygiéniste dentaire, d'une assistante ou d'un
technicien, selon les besoins du patient, se déplacent depuis
quelques semaines dans les rues de Montréal pour offrir, a
domicile ou en institution publique ou privée, des soins dentaires
aux personnes qui ne sont pas en mesure de se rendre au cabinet
du dentiste. Cette entreprise privée, S.0.S. Dentiste, est dirigée
par le docteur William Déry. Cette clinique mobile est
entiérement équipée pour offrir tous les types de traitements,
comme si on se trouvait dans un cabinet de dentiste, chaise
comprise. Et elle offre a sa clientéle un service de 24 heures sur
24, et ce, 365 jours par année. On peut joindre S5.0.S. Dentiste
au 990-0911.

MOBILE DENTAL CLINIC (MONTREAL)

A mobile unit consisting of an experienced dentist as well
as a dental hygienist, an assistant or a technician, depending
upon the needs of the patient, now offers dental service in homes
and institutions, public or private, to people unable to get to a
dentist's office. It is a private enterprise managed by Dr. William
Déry, and is available 24 hours a day, 365 days a year. It is
called S.0.S. Dentiste, and can be reached by calling 990-0911.
It costs the same as a dental visit, however, for an emergency
there is a $50.00 fee.

ASSOCIATION POLIO QUEBEC ASSOCIATION
C.P. 745, Succursale Jean-Talon, Montréal, Qué. H1S 275

Information: English Montreal 935-9158
Frangais ~ Montreal 334-5395, 636-0159

Ville de Québec (418) 656-1676

Outaouais (819) 986-2957

Médical: Dr. N. Cashman (514)398-1911 ext.5294
(Référence médicale nécessaire/By referral only)

MOVING? — VOUS DEMENAGEZ?
Please let us know your new address.
SVP veuillez nous en aviser.

Registration No. 0751677-13-08
No. d'enregistrement 0751677-13-08

UNE INITIATIVE COURONNEE
DE SUCCES A HULL

Le Regroupement post-polio de 1'Outaouais, formé il y a un
an a peine sous l'initiative de Francine Charron, est en plein
essor. Il compte déja une trentaine de membres majoritairement
francophones. Leurs réunions se tiennent aux deux mois et sont
toujours divisées en deux volets: d'abord échanges amicaux
entre les membres présents, suivis de la présentation, par u
conférencier invité, d'imformations pertinentes au syndrome post-
polio.

Le 15 mars dernier, Sally Aitken, présidente de ['Association
Polio Québec, accompagnée de quelques autres membres, s'est
rendue & Hull pour rencontrer ces gens et féter avec eux leur
premier anniversaire, dans une atmosphére des plus
chaleureuses. Nous encourageons donc Francine Charron et ses
collaboratrices a poursuivre leurs activités qui semblent répondre
a ce grand besoin de partager des expériences communes et
invitons les gens des autres régions & se regrouper, afin de
former un grand réseau provincial ol toutes les personnes ayant
été atteintes par la poliomyélite aient accés a tous les services,
les traitements et les informations disponibles.

Le regroupement Post-Polio de I'Outaouais reports that they
have about 30 members. They meet every two months. Their
meetings are conducted in French. President Francine Charron
put a notice in a local paper last year inviting people who had
polio to meet on March 29. She soon discovered she was not
alone in coping with the late effects of polio. Happy Anniversary
to the Hull region group.

* At the time of writing, Mona Arsenault is putting togethes—,

information for the 50 Plus Conference to be held at Plac.
Bonaventure, Montreal, on Sunday, May 28, 1995 (10:00 a.m to
4:00 p.m.). Everyone is welcome.
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