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A WORD FROM OUR PRESIDENT

Let me wish each of you, on behalf of the Board of Polio
Québec, a rewarding new year. But what will the Year 2000
hold? No doubt many have received rather empty messages from
well-wishers. Recently someone said: “My wish for you is that
during the year 2000 you will be able to walk again.” Apart from
a miracle (and I do believe in miracles), the only way I could
walk again would be for me to die and go to heaven. I hope that
was not the wish of my friend! While a move to heaven
would be wonderful, [ am not convinced my usefulness on
earth is about to end. Thus the mobility problems will
remain and possibly intensify.

For many of us the miracle of the year 2000 will be to
find the inner strength to face the increase in pain and the
continuing decrease in strength and mobility associated
with PPS.

Rather than the word “coping” I prefer the word
“adjusting.” Personally, we have tried to make a habit of
anticipating these changes and preparing ourselves for them. For
example, in all probability this will be our year to adopt a course
of action decided upon two years ago, that of moving from our
three bedroom bungalow located in the middle of a pine forest
in St Lazare to a small in-law suite. One of the goals of Polio
Quebec is to supply you with information and support to face
these kinds of changes.

During the year 2000 the Board will spend considerable
time rethinking the goals and objectives of Polio Quebec. We
would appreciate your input. How can Polio Quebec best help
you adjust to life in the new millennium? As an involved
member, what role would you like to play to help attain our
goals ? Together, let us make this year the best yet!

William (Bill) Phillips.
President, Polio Quebec

UN MOT DU PRESIDENT

Permettez-moi, de la part du Conseil d’Administration du
Polio Québec, de vous souhaiter chacune et chacun une bonne
année. Mais - qu’offre I’an 20007 Il est possible que déja il y en
a qui vous ont offert des souhaits plutdt vides... Derniérement
quelqu’un m’a dit “Mon souhait pour toi ¢’est qu’au cours de
I’an 2000 tu pourras marcher.” Mis & part un miracle (et bien que
je crois aux miracles) la seule fagon que je pourrais marcher
c’est que je meurs et que jaille au ciel. J’espére que ce n’est
pas ce qu’on me souhaitait! Bien que de me retrouver au ciel
serait merveilleux, je ne suis pas convaincu que mon service
sur la terre soit terminé. Cela dit, mes problémes de mobilité
demeurent et peuvent méme s’aggraver.

Pour plusieurs d’entre nous le miracle de 1’an 2000 sera
| de retrouver la grice intérieur afin de faire face a la douleur
croissante aussi bien que la mobilité et la force physique qui
diminuent tous deux. Subsister, se résigner aux limites... NON!
Je préfére adapter mon style de vie et faire face a la vie. Pour
nous, nous avons pris I’habitude de prévoir les changements qui
s’approchent et agissons en conséquence. Permettez-moi un
exemple: selon toute évidence ce sera cette année que nous
mettrons en oeuvre un plan d’action que nous avons prévus il y
a deux ans, un plan qui nous voit partir de notre maison situé au
milieu d’une pinéde & Saint-Lazare pour nous installer dans une
petite appartement. Un des raisons-d’étre de Polio Québec c’est
d’offrir de I’information et le soutien nécessaires a ce genre de
changement dans votre vie.

Au cours de I’an 2000, le conseil de Polio Québec passera
enrevu les buts et objectifs de Polio Québec. Nous avons besoin
de vos opinions. Comment Polio Québec peut-il vous aider a
vous adapter au défis de ’an 20007 En tant que membre
impliqué, quel réle pouvez-vous prendre afin atteindre ces buts?
Ensemble nous ferons de 1’an 2000 notre meilleur année!

William (Bill) Phillips
Président, Polio Québec
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Nous vous présentons votre

Conseil d'Administration 1999-2000
Introducing your Board of Directors 1999-2000

Le Révérend William Phillips ................. Président
Sylvie Colangelo ...................... Vice-Présidente
Pére Yves Gaudreault ................... Vice-Président
Francesco Pignatelli ......................... Trésorier
Carmen FranCoeur: ... v s o son « vass 3 s + s ¢ o Sécretaire
Pauiline SWeEE . ¢ s « 5n & nes ¥ pases pas Présidente sortante
Sally Aitken Sylvie Massicotte
Mona Arsenault Ann Robinson
Gilles Fournier Adriana Venturini

Andrée Lambert et le Dr John Fowles sont nommeés par le
Conseil, et la Dre Daria Trojan demeure notre Conseillére
meédicale. Le Pére Yves Gaudreault a demandé aux membres
s’ils étaient intéressés a devenir éventuellement membre du
Conseil de se faire connaitre. Ils seraient invités d’assister aux
réunions du Conseil. Ils n'auront pas le droit de vote mais ils
pourront ainsi se familiariser aux affaires de 1'Association. De
cette fagon nous avons accueilli Jacqueline Beaudin, Gregory
Giannuzzi, Celine Benoit, Bernadine Marchand et Bob Goulet
a la réunion du Conseil de novembre.

Pére Yves Gaudreault asked members who wished fo
become Board members to let us know and he invited them fo
attend Board meetings in order to learn about the Association,
even though, as visitors, they wouldn't be able to vote. As a
resull, we were happy to welcome the following members to our
November Board meeting: Jacqueline Beaudin, Gregory
Giannuzzi, Celine Benoit, and Bernadine Marchand and Bob
Goulet (responsible for the Estrie Regional Group).

.

Monsieur Pignatelli remet un chéque de 3 0008 a la Dre
Trojan, a titre de soutien a la recherche.

Dr. Daria Trojan receives a cheque of $3,000 for
research from Treasurer Francesco Pignatelli.

Many people will walk in and out of your life, but only true
friends will leave footprints in your heart.

We are born with our eyes closed and our mouths open, and
we spend our whole lives trying to reverse that mistake of

nature.
Dr. Dale E. Turner

TAOIST TAI CHI

Andrée Lambert (2 droite du Pére Yves Gaudreault au micro)
présente Denise Laliberté, Denise Normandeau et Guy Capiello
de la Société de Tai Chi Taoiste qui sont venus nous présenter
les rudiments du tai chi.

Andrée Lambert introduces Denise Laliberté, Guy Capiello and
Denise Normandeau from the Taoist Tai Chi Society to the Polio
Quebec members at the 1999 Annual General Meeting.

Questions et Réponses

Q. Quels sont les bénéfices du tai chi?

R. La détente, la relaxation et un meilleur équilibre sont les
principaux bénéfices du tai chi. Ca nous recentre et fait travailler
les muscles, les tendons et les nerfs. Pour bénéficier de ces
avantages, il faut bien sfir en faire réguliérement, soit 2 fois par
semaine. Une classe de tai chi dure 2 heures, entrecoupée de
pauses, mais a la maison, chacun le fait selon ses capacités.

Q. Combien existe-t-il de styles?
R. Il en existe plusieurs. Il v a beaucoup de livres sur le marché.
Notre société existe d'un océan a l'autre et ceux qui, comme
nous, oeuvrent pour la faire connaitre sont tous des bénévoles.

This gentle exercise may be
adapled to each person’s condition.
Movement must be natural. It 15
recommended to stop when tired.

Cet exercice douce qui peut étre
adapter a la condition de chacun.
Le mouvement doit étre naturel. 1l
n'est pas nécessaire d'y mettre
beaucoup  d'effort. I est
recommandé de s'arréter lorsque
l'on est fatigué

Questions and Answers

Q. What are the benefits of Tai Chi?

R. Relaxation and improved balance are the principal benefiis
of Tai Chi. It works the muscles, tendons and nerves. For it to
have effect one must practice it regularly, say, twice a week. A
Tai Chi class lasts 2 hours with rest periods, but at home it can
be done within the individuals limits.

Q. How many kind of Tai Chi are there?

R. There are many as well as many books on the market. Our
sociely exists across the continent, and those who work for it do
so as volunteers.
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LE SYNDROME POST-POLIO PEUT AUSSI SURVENIR CHEZ LES PERSONNES AYANT

SOUFFERT ANTERIEUREMENT DE POLIO NON-PARALYTIQUE
de Marcia Falconer, Ph.D.

Remerciements au bulletin PoliOntario, octobre 1999, d'ol vient cet article, et a Pierrette Caron pour la traduction.

De plus en plus, le monde médical reconnait que des
symptémes de fatigue, de nouvelles faiblesses musculaires et des
douleurs peuvent se manifester vingt 4 quarante ans aprés la
phase aigué de la poliomyélite. Ces symptémes reconnus comme
le syndrome post-polio (SPP) ont d'abord été identifiés chez les
cas de polio paralytique. La médecine, et le public en général,
croyaient 4 tort que les personnes ayant présenté une polio non-
paralytique ne pouvaient souffrir de ce syndrome.

Dans les années ou les épidémies de polio sévissaient, le
nombre de cas sans paralysie dépassait largement les cas de
paralysie; ces derniers n'étant que d'un cas sur dix. En fait, au
moment ol un bon nombre d'enfants étaient confinés au poumon
d'acier et/ou appareillés avec des orthéses et des béquilles,
l'attention n'était pas du tout dirigée sur ces "privilégiés" que le
virus de la polio n'avait pas paralysés. Il faut bien dire que méme
si certain d'entre eux ont été hospitalisés, la majorité de ces cas
a plutdt été traitée a la maison; et qui plus est, dans un grand
nombre de cas, le diagnostic de polio n'a méme pas été
officiellement posé, ce qui laisse croire que le véritable nombre
de cas de polio non-paralytique serait donc encore plus
important.

Le plus souvent, les enfants ayant regu un diagnostic de
polio non-paralytique n'ont présenté que des crampes
musculaires et une faiblesse généralisée, symptémes qu'ils ont
trainé quelques mois pour ensuite recouvrer complétement la
santé. Plus tard, jamais personne n'a relevé le fait qu'ils n'étaient
pas trés performants dans les sports ou qu'ils se fatiguaient plus
facilement et plus rapidement que les autres enfants de leur 4ge.
IIs ont grandi normalement et bien souvent, on avait
complétement oubli¢ I'épisode de poliomyélite, au point ol cette
maladie ne figurait méme pas dans les antécédents médicaux de
leur dossier.

Puis trente a quarante ans plus tard, ces mémes personnes
commencent 4 se plaindre d'une fatigue et de douleurs
inexplicables aux membres. Il leur arrive de trébucher sur un
plancher plat ou d'étre subitement incapables de soulever un
objet lourd. Trés souvent, ils se retrouveront avec un diagnostic
de fibromyalgie, du syndrome de fatigue chronique ou de
dépression. Par ailleurs, quelques personnes au courant du SPP,
ont reconnu une similarité entre ces maladies et leurs propres
symptdmes et se sont souvenu subitement d'avoir un jour
souffert de poliomyélite non-paralytique. En discutant avec leurs
médecins, ces personnes ont constaté que plusieurs d'entre eux
ne connaissaient pas grand chose du SPP ou que certains croient
que les gens ayant souffert de polio non-paralytique ne peuvent
présenter un SPP. Des études électromyographiques menées
chez certains de ces patients se sont révélées dans les limites de
la normale. Ces mémes personnes se sont donc fait dire, a tort,
que non seulement elles ne souffraient pas du SPP, mais qu'elles
n'avaient méme jamais étre atteintes par le virus de la
poliomyélite

La présence du SPP est-elle donc possible dans les cas de
polio non-paralytique? Une étude portant sur des jumeaux, dont
un seul avait présenté une polio paralytique alors que l'autre
n'avait eu qu'une atteinte trés minime ou simplement une polio
non-paralytique, a servi de mesuure comparative pour déterminer
I'incidence du SPP. On a donc noté que 71% des jumeaux ayant
une histoire de polio paralytique avaient développé des
symptomes du SPP et que 42% des jumeaux, qui avaient eu une
polio non-paralytique, ont aussi présenté des symptémes comme
ceux du SPP, environ trente-huit ans aprés qu'un diagnostic de
polio paralytique ait été posé chez leur jumeau.

Pourquoi les médecins et autres cliniciens ne font-ils pas de lien
entre un antécédent de polio non-paralytique et des nouveaux
symptémes de fatigue, de faiblesse musculaire et de douleurs?
Pourquoi, encore aujourd'hui, plusieurs médecins croient-ils qu'il
ne peut y avoir de SPP sans un antécédent de polio paralytique?
La réponse est simple: ces médecins estiment qu'il faut
nécessairement qu'il y ait eu une destruction ou des dommages
aux cellules de la corne antérieure de la colonne vertébrale au
moment de la phase aigué de la poliomyélite pour que le SPP se
manifeste ultérieurement, méme si aucune éude n'a été menée
pour prouver cette assertion. Ces mémes médecins prétendent
aussi qu'il n'y a eu aucune destruction ou dommage au niveau du
systeme nerveux central dans les cas de polio non-paralytique.

Il y a pourtant une évidence notable qui contredit cette
croyance car "tous” les cas de polio, quelle qu'en soit la forme,
ont présenté un dommage quelconque au niveau du systéme
nerveux central. Méme dans les cas de polio non-paralytique,
des symptdmes de raideur du cou et de spasmes musculaires ont
¢té notés au moment de la phase initiale, ce qui vient confirmer
qu'ils ont bel et bien eu une atteinte au niveau du systéme
nerveux central. Des autopsies pratiquées chez des personnes
ayant souffert d'une polio non-paralytique, décédées plus tard
d'une toute autre cause, ont montré que les dommages aux
cellules de la corne antérieure de la colonne vertébrale étaient
aussi séveres que ceux notés dans les cas de polio paralytique.
Les dommages se présentaient souvent de fagon différente mais
Jjusqu'a 40% des neurones étaient soit endommaggés, soit détruits
dans plusieurs cas. Les neurones chez les enfants ayant souffert
d'une polio non-paralytique ont donc indubitablement présentés
des dommages significatifs.

Les neurones hypothéques ou détruits lors de la phase aigué
ont été remplacés par de nouvelles terminaisons nerveuses qui se
sont développées aux neurones voisins. Cependant celles-ci
devant alimenter une plus grande masse musculaire, au fil des
ans, elles se sont mises a dépérir  leur tour devant le trop grand
effort demandé¢, ne serait-ce que pour I'accomplissement des
activités de la vie quotidienne. Il n'est toutefois pas encore établi
a quel degré les dommages doivent avoir existé pour produire le
SPP.

4
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Le SPP peut aussi avoir d'autres causes que les dommages
aux neurones. Il y a une certaine évidence de la persistance de
parcelles d'acide ribonucléique (ARN) du poliovirus dans les
neurones affectés. Ces parcelles ne sont plus contagieuses et il
ne s'agit pas non plus du virus réactivé. Ce sont plut6t de petits
fragments du matériel génétique du poliovirus. Ces parcelles
d'’ARN peuvent engendrer une auto-immunité tant a ' ARN lui-
méme qu'a la production de protéines, ou encore celles-ci
peuvent simplement étre altérées par la présence des fragments
d'ARN. La science ignore encore comment le systéme
immunitaire peut générer une fatigue, des douleurs et faiblesses
musculaires mais on a identifié des phénomeénes similaires dans
des cas de fragments résiduels d'autre virus. Si les fragments de
I'ARN du polio virus sont impliqués dans le développement du
SPP, quiconque a été atteinte de polio, paralytique ou non, est
donc sujet a présenter des symptomes du SPP.

Il n'y a pas, & ce jour, de tests diagnostiques pour identifier
formellement le SPP. On procéde donc toujours par I'exclusion
d'autres maladies. Ainsi les personnes croyant présenté les
symptémes du SPP devraient d'abord consulter un médecin
plutét que de s'auto-diagnostiquer. D'autre part il est possible
qu'une poliomyélite soit passée inapercue dans certains cas.
Ainsi done, en présence des symptdmes comme ceux du SPP, un
médecin pourrait poser un diagnostic de fibromyalgie ou du
syndrome de fatigue chronique.

Il arrive parfois que des médecins affirment & leurs patients,
qui ont une histoire de polio non-paralytique, qu'ils n'ont méme
jamais eu la polio, laissant, bien injustement, au patient le soin

d'en faire lui-méme la preuve. La encore, il n'y a pas de tests
diagnostiques pour prouver qu'une personne n'a jamais eu la
polio mais on peut, par contre, mesurer la quantité d'anticorps
aux poliovirus 1, 2 et 3, ce qui peut aider & confirmer une
histoire antérieure de polio. Malheureusement la quantité
d'anticorps est trés variable dune personne a l'autre, ce qui
diminue la fiabilité de ces tests.

Ceci étant dit, si une personne présente une grande quantité
d'anticorps a un type de polio et aucune ou trés peu aux deux
aufres types (& cause d'une immunisation récente), il est fort
probable que cette personne a souffert d'une poliomyélite aigué
en bas 4ge.

Des antécédents de polio, de quel que type que ce soit,
consignés dans un dossier médical ou simplement relatés
verbalement, sont la preuve qu'une personne fut probablement
assez malade pour que des dommages aux neurones se soient
produits. Cependant il n'est pas encore établi quelle somme de
dommages peut mener au symptémes du SPP. En plus ces
symptdmes peuvent étre reliés 4 de multiples causes, incluant des
dommages aux neurones, la persistance d'ARN virale et des
réactions immunitaires. On ne doit donc pas exclure la
possibilité d'un diagnostic de SPP chez une personne qui en
présente les symptdmes, méme si elle a une histoire de polio
non-paralytique. S'en tenir exclusivement aux cas de polio
paralytique pour reconnaitre un diagnostic de SPP, privera des
gens de traitements ou de conseils adéquats pour faire face a leur
nouvelle condition. (pour la bibliographie, voir le texte anglais)=

DEMARCHE ARTISTIQUE de
EDWIGE BELANGER-CARON

Plusieurs oeuvres de Edwige Bélanger-Caron ont été
sélectionné par un jury et sont présentement dans un exposition
a Brynn Mawr a Philadelphie. Félicitations Edwige!

Elle écrit:

L'ame est la maison de mes personnages
Maison tapissée de souvenirs

Meublée de réveries mélancholiques

A sa fenétre y est suspendu l'espoir.

Je suis autodidacte, c'est donc en solitaire que j'ai decouvert
certains rouages de la mécanique du dessin, ses exigences, mais
aussi et surtout les plaisirs de la découverte, la joie de la
création, I'amour de la ligne et de la forme.

11 est pour moi en quelque sorte une forét dense dont il faut
découvrir 'éclairci, source de lumiére et c'est par ses maints
sentiers que j'v glane ses secrets cachés. Ni portraitiste, ni
paysagiste et pas davantage reproductrice d'images: non, je
préfére les personnages naissants, sortant tout droit de mon
imaginaire. Ils me surprennent, me touchent, m'interpélent, me
séduisent, et parfois, me trahissent et me choquent. Ils sont ce
qu'ils sont: amis, voisins, intimes, secrets, obscurs, méconnus.
I'espére qu'ils sauront séduire, émouvoir.

Tutilise le crayon de couleur principalement et parfois une
technique mixte: crayons de couleur, feutre noir, découpage.

Louange pour la vie de
FRANCOISE (FRANKIE) WASSON

de Claire Mercier

Avec quels qualificatifs pourrait-on résumer la vie de
Frangoise Wasson qui vient de nous quitter? Courage?
Générosité? Grandeur d'ame? Sereine acceptation? Grand force
de caractére? Toutes ces qualités suffiraient, en effet, a bien
définir notre amie Frankie, pour qui la vie a réservé par moments
de mauvaises surprises. On ne peut louanger le courage de
Frangoise sans l'associer a la générosité proverbiale de son mari
et compagnon de route Bob avec qui nous partageons sa peine.

Une citation d'une certaine Kitty O'Neal affirmait qu'un
"handicap n'est pas un empéchement, mais un défi a relever" a
di servir de levier pour Frangoise de faire face aux défis que le
sort lui reservait: perte graduelle d'autonomie par la polio
d'abord — paralysie, cancer, infections pulmonaires répétés,
sequelles tardives du syndrome post-polio, etc. Sa détermination
a les affronter tous nous la révélait comme une grande dame
forte courageuse en dépit de ses limitations. Elle représente pour
plusieurs un exemple a suivre. Repose-toi bien maintenant
Frankie. Veille sur ton grand ami Bob et sur nous tous de
1'Association Polio-Québec.
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NON-PARALYTIC POLIO AND PPS
Marcia Falconer, Ph.D.

First published by the Lincolnshire Post-polio Network, January 1999, and this excerpt provided by the Ontario March of Dimes.

“A history, either oral or documents, of non-paralytic polio
is not sufficient reason, by itself, to exclude a diagnosis of PPS.
PPS symptoms may have both physical and molecular origins,
including neuronal damage, persistent viral RNA and immune
response. In the case of non-paralytic polio, some amount of
damage to the neurons almost certainly took place and this may
be sufficient to cause PPS symptoms of new muscle weakness,
fatigue and pain. If the presence of persistent viral RNA and/or

the immune response or other molecular events can precipitate
PPS, then even the absence of neuronal damage does not
preclude developing PPS. A history of any kind of polio
indicates the disease was severe enough to cause damage.
Considering the number of people affected and the morbidity
and cost to our population, the cause of PPS should be a priority
for clinical research in the next few years.”

NON-PARALYTIC POLIO, A PRECURSOR TO POST-POLIO SYNDROME
Marcia Falconer, Ph.D.

PoliOntario, October 1999, Vol.7, No.1

There is a rising consensus among the medical community
that there are late effects of fatigue, new muscle weakness and
pain arising 20-40 years after acute paralytic poliomyelitis.
Called post-polio syndrome, or PPS, a diagnosis of this
condition currently requires a history of paralytic polio. In the
medical and general community it is widely, and erroneously,
believed that people who had non-paralytic polio cannot have
post-polio syndrome.

During the years of polio epidemics, non-paralytic polio was
far more common than paralytic cases. It’s been estimated that
for every one case of paralytic polio, there were at least 10 cases
of non-paralytic polio. In fact, at a time when children were
being put into iron lungs or fitted with braces and crutches, very
few people paid much attention to the “lucky ones’ who had
“only” non-paralytic polio. Sometimes they were admitted to
hospital, quite often they were treated at home. In many cases
there was never an official diagnosis of polio at all so the true
number of non-paralytic polio cases is certainly underestimated.

Usually the children diagnosed with non-paralytic polio
suffered from muscle cramps and general weakness that dragged
on for a period of months—and then they recovered. Nobody
noticed that they were never very good at sports, or that they
tired more easily and more quickly than other children their age.
They grew up and, quite often, forgot they’d ever had polio.
Many people never even listed polio on their medical records.

Then, 30-40 years after their polio illness, these same people
began to experience bouts of unexplainable fatigue and aching
limbs. They found themselves tripping on level floors or unable
to left heavy things. Visits to the doctor often produced
diagnoses of fibromyalgia or chronic fatigue syndrome or
depression. A few people knew about post-polio syndrome
(PPS), recognized the similarity to their own symptoms and
remembered that they had once been diagnosed with non-
paralytic polio. When they brought these facts to the attention of
their doctors, they found most doctors did not know much about
PPS—and—most doctors believed that people with a history of
non-paralytic polio could not have post-polio syndrome. Some
people were sent for further testing. When one or two
electromyographs (EMGs) turned up normal, many people were

told (erroneously) that not only did they not have PPS, they had
never even had polio.

Is PPS possible in people who had non-paralytic polio? A
study of twins in which only one twin was diagnosed with
paralytic polio and the other twin had either abortive or non-
paralytic polio, was used to compare the frequency of PPS in
people who had paralytic versus non-paralytic polio. It was
found that 71 percent of twins with a history of paralytic polio
had developed PPS symptoms. Interestingly, 42 percent of twins
who had non-paralytic polio also reported PPS-like symptoms
approximately 38 years after their affected twin was diagnosed
with paralytic polio'.

Why do doctors and clinicians dismiss a history of non-
paralytic polio as unimportant and not related to symptoms of
fatigue, new muscle weakness and pain? Why do many doctors
still believe you cannot have post-polio syndrome unless you
had paralytic polio? The answer is relatively simple...doctors
believe that death or damage to the anterior horn cells of the
spinal column during the acute polio illness is necessary for PPS
to manifest years after the original illness, although there have
been no studies done to prove this. They also believe that no
death or damage to the central nervous system, including the
anterior horn cells of the spinal column, occurred during a non-
paralytic polio illness.

There is ample evidence to show that this belief is wrong
and that all cases of polio resulted in some damage to the central
nervous system>A diagnosis of non-paralytic polio, which
included symptoms of stiff neck and muscle spasms, indicates
that the person definitely had central nervous system
involvement. Autopsies on people who had non-paralytic polio,
but die later and from causes other than polio, have shown that
the damage to the anterior horn cells in the spinal column could
be as severe as that seed in paralytic cases’. Often the
distribution of the damage was different, but up to 40 percent of
the neurons were damaged or destroyed in many cases of non-
paralytic polio®. It is clear that children who had non-paralytic
polio suffered significant damage to their neurons. ... 6

The neurons which were damaged or destroyed during the

acute illness were replaced by less robust neuronal sprouts’. The
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‘sprouts’ innervate more muscle mass than normal and may be
vulnerable to overuse just from everyday activities. Fragile
neuronal ‘sprouts’ may begin to die off resulting in fatigue and
new muscle weakness. We do not know how much damage is
necessary to produce post-polio syndrome later in life.

Post-polio syndrome may have additional causes beyond
that of neuronal damage. There is some evidence to show that
small pieces of poliovirus RNA can remain behind in the
infected neurons’. These bits of viral RNA are not contagious
and are not viruses—rather they are small fragments of the
genetic material of poliovirus. These small pieces of RNA can
cause the body to mount an immune response either to the RNA
itself or to proteins produced or altered by the RNA fragments.
It is not clear how the immune system would produce fatigue,
pain and new muscle weakness, but there are examples of similar
events with persistently remaining fragments of other viruses®.
If remaining fragments of poliovirus RNA are involved in PPS,
then potentially anyone who had polio, whether or not there was
paralysis, could be at risk for some of the symptoms of post-
polio syndrome.

There are no tests for post-polio syndrome. It is a diagnosis
of exclusion and for that reason, people with PPS-like symptoms
should see a physician and not assume that they have PPS—even
if they have a history of a polio illness as a child. Many people
have noticed a similarity between the symptoms of fibromyalgia,

-chronic fatigue syndrome, and post-polio syndrome. It is

possible that some people had undiagnosed cases of polio and
now have post-polio syndrome’. Without a known history of
polio, their PPS symptoms might lead a physician to diagnose
their condition as fibromyalgia and chronic fatigue syndrome.
People with a history of non-paralytic polio are sometimes
told by a physician, “You didn’t have polio at all!”, unfairly
putting the burden of proof on the patient. There are no tests to
show a person never had polio. There are tests, such as
measuring the level of antibody to poliovirus strains 1, 2 and 3,
which can help to show that a person did have polio.

Unfortunately there is wide variation in antibody levels among
people who had polio so it can be difficult to interpret these test
results. That said, if a person has high levels of antibodies or one
strain of polio and no or low antibody levels to the other two
strains (as a result of later immunizations), in all probability the
person tested did have acute poliomyelitis as a child.

A history of any type of polio, whether documented or oral,
indicates that the person probably was sufficiently ill to have
suffered neuronal damage. There is no established amount of
damage that leads to PPS symptoms. Moreover, PPS symptoms
may result from a variety of causes, including neuronal damage,
persistent viral RNA and immune reactions. Exclusion of a
diagnosis of PPS in a person with appropriate symptoms should
not be made because of a history of non-paralytic polio illness.
To state that a history of paralytic polio is necessary for a
diagnosis of PPS will prevent people from receiving proper care

and advice in managing this chronic condition.=
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@ A Regroupement Post Polio de 1’Outaouais et a Francine

Chenier pour leur pamphlet, leur bulletin et leur adresse
electronique <post.polio@cactuscom.com. Par téléphone 819-
281-0686.

@ To Mona Arsenault for devising a way to travel the universe

with her telescope. this required some very special outfitting of
her electric wheelchair.
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FIBROMYALGIE ET POST-POLIO

La Dre Daria Trojan, physiatre & 1'Institut/Hdpital
neurologique de Montréal et conseillére médicale de Polio
Québec, a présenté quelques données extraites de la
brochure "Fibromyalgia Is Common in a Postpoliomyelitis
Clinic" publiée par les docteurs Trojan et Cashman
(disponsible en contactant 1'Association). Elle présente et
commente une étude faite sur 105 patients atteints du
syndrome post-polio, qui ont été évalué a 'THNM en 1991
et 1992, en comparant ceux-ci aux critéres diagnostiques de la
fibromyalgie. Dix patients ayant été exclus parce qu'ils n'avaient
pas subi de polio paralysante dans le passé, l'étude s'est
poursuivie avec les 95 autres patients, dont 10.5% présentaient
des signes évidents de fibromyalgie (dont 80% sont des
femmes), et un autre 10.5% se situaient a la limite des criteres
servant au diagnostic de la fibromyalgie (70% sont des femmes).
Lorsque 1'on compare les données obtenues en tenant compte de
l'age du patient et la période de temps depuis l'atteinte de la
polio, les résultats sont & peu prés les mémes. Cette comparaison
a permis de constater que la fibromyalgie est fréquente dans les
cas de SPP et par le fait méme a élargi les possibilités de
traitements. L'un des traitements efficaces, l'amitriptyline,
démontre que 6/10 patients voient leur état s'améliorer, 2/10
n’observent aucun changement, 1/10 ne le tolére pas et les
résultats du 1/10 restant sont connus. Des traitements alternatifs
sont utilisés lorsque l'amitriptyline est insuffisante ot ne donne
pas de bons résultats. Il s'agit de cyclobenzaprine, fluoxeline,
naproxen, exercices aérobiques, techniques de relaxation,
masssages, injection d'anesthésie locale. Les résultats de ces
derniers traitements sont: 4/6 s'améliorent et 2/6 ne voient aucun
changement.

En conclusion, la fibromyalgie est courante dans une

clinique post-polic et elle apparait comme pouvant
contribuer a 'apparition des nouveaux symptémes du SPP,
spécialement la fatigue et la douleur. Les traitements
utilisés dans le cas du syndrome de la fibromyalgie peuvent
se révéler efficaces pour les patients souffrant du SPP. Il
faut éviter les problémes de sommeil en se couchant tdt et
en utilisant des techniques de relaxation qui améliorent la
qualité de vie.

Q. Est-ce que le taux de 11% des gens atteints du SPP qui ont
la fibromyalgie, est plus élévé ce que l'on retrouve dans la
population en général?
R. 1l y a une différence, puisque le taux est de 2% dans la
population en général.

Q. Doit-on augmenter la dose d'amitriptyline avec le temps?
R. Il n'est pas nécessaire de l'augmenter avec le temps, ce
médicament n'est pas "addictive" (ne développe pas
d'accoutumance). On prescrit d'abord une faible dose (10 mg) et
on peut I'augmenter si la réponse n'est pas bonne.

Q. Existe-t-il des tests pour diagnostiquer la fibromyalgie?

R. Lorsque les douleurs sont présentes depuis plus de 3 mois et
que ces douleurs se situent a 11-18 points reliés 4 la
fibromyalgie, que l'on vérifie en palpant ces points situés a
différents endroits sur le corps, on prescrit 'amitriptyline.

Q. Que faut-il faire pour éviter les douleurs?
R. Il faut éviter la fatigue. C'est toujours la méme chose. . . il
faut éviter de se fatiguer!=s

HANDS ACROSS THE BORDER.
Report from Groupe Regional de I'Estrie by Bob Goulet

After reading an article in the Sherbrooke Record about the
activities of Polio Québec's Groupe Regional de 'Estrie, Susan
May from Barton, Vermont, asked if we would be interested in
attending an upcoming meeting of the Vermont Chapter of Post-
Polios. She informed me that for this meeting their invited guest
speaker was Jan Rosenberg, MS CCC SLP, a speech and
language pathologist whose subject that day would be
SWALLOWING disorders. Bernadine Marchand (our Secretary)
and I made the trip to the United Church in Barton, Vermont.
We were very warmly received and treated to a light lunch
before the beginning of the very informative session. The
handouts were titled "Swallowing: An Assessment Guide" and
"Polio Outreach of Washington." There was also a display of
drinking cups and glasses adapted for people with throat muscle
disorders. After the formal part of the meeting, everyone

withdrew into small informal chat groups and exchanged
information.

We handed out Polio Québec pamphlets and invited them
to attend our Annual General Meeting in Montreal. The group in
Barton is not large, but it is certainly dynamic and lives up to the
old saying that post-polios are over-achievers. Under the
leadership of Susan May from Barton, Carol Tibbets from
Newash, Joe Anne Van Gelder from Newport and Rebecca Hill
from Lyndonville, they form a friendly, gregarious and
supportive structure. If you are experiencing difficulties with
swallowing and would like a copy of the material given to me at
this meeting, you may contact Polio Québec at 514 932 6092 or
the Groupe Regional de I'Estrie at 450 266 2008. They would be
happy to send it to you either by mail or fax.=
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FAREWELL TO THREE MEMBERS

b; Salli Aitken

On Friday January 21 two strong supporters of Polio
Québec were eulogized for their courage, perseverance and
generosity of spirit. One was Francoise (Frankie) Wasson. She
had been Polio Québec's telephone link to information in the
formative years of the Association. In more recent years the late
effects of polio and pulmonary problems were challenges that
she valiantly and serenely confronted with the devoted support
of her husband Baob; it was the addition of cancer to all these
challenges that claimed her life on January 15.

Another was Irene Bouros. She also had a long and brave
fight trying to overcome her cancer. She kept in constant touch
with me by e-mail pointing out things I should know about
cancer drugs and the effects they might have on a polio
weakened body. She confronted her cancer with every bit of
information available through reliable sources. It was said that
doctors would ask for her findings. But in January cancer took
her life too. In her last e-mail to me, she wrote “I'm not doing so
well right now because the old tumor has become unstoppable.
It was expected since it's in the blasted lymph node. The darn
thing is determined to get me but it will get itself as well." Irene
will be remembered for her sense of humour, her positive

determination and strong sense of caring for all those who came
her way.

In October I received an e-mail from Eve Atkin telling me
that her father, Gordon Allison, had passed away on October 17.
His death was sudden, caused by a rampant form of brain cancer.
Gordon was a key member of the team that founded Polio
Québec. and helped create the structures which have directed us
for the last fourteen years. Latterly I shall remember Gordon for
keeping me well supplied with jokes and words of wisdom
which he sent me by e-mail. When I stopped hearing from him
I presumed he was traveling, so it was with utter shock that I
learned he had passed away. There was no time for farewells.
Adieu Gordon and thank you for the boost you gave to the
formation of Polio Québec, and for your jokes.

These three courageous members lived long and fulfilling
lives with their polio. I would like to take this opportunity,
however, to honour the above members by quoting a poem by
the late Kenneth Wyndham Knatchbull Hugessen who died not
from cancer but from the ravages of his polio at the age of 17 in
1942.=

"Death ended for all time your flow of words;
Your lips again are clay, and speak no more;
Of your brave body, nought but dust remains.
Your soul has passed to the eternal shore.
But still your words re-echo o'er the earth
And still the products of your pen are heard,
And shall be always. This the reason why:
You put part of your soul in every word.”

October 1941

BRETE SR e R e e U e e e R Pk s, O
ADAPTED HANDICAPPED TRANSPORTATION

(Excerpts from an article by André Lambert)

Although progress has been made, we still must champion
for the “perfect” system.

To quote one of our members, Pierrette Laperle, “To be
incapacitated, to use a wheel chair, crutches or a cane does not
necessarily mean one is sick or inactive. Transportation for the
handicapped is an essential service which permits these people
to live a dignified and useful life.” A vast majority of the
handicapped are capable of living within a community. They
wish to live normal lives like everyone else; go to restaurants, to
the bank, visit friends or family, and have a social life. For some
however, without public transport, this is not possible.

Transportation programs for the handicapped were started
twenty years ago. The Ministry of Transport’s current program
of financial aid to the handicapped transport system assumes
75% of the costs and the balance of 25% comes from the clients
and municipalities. However, the government is now
contemplating eliminating, within two or three years, the grants

allocated to transport for the handicapped, and is talking about
turning over the handling of this transport to the municipalities.
Will the municipalities be able to cope?

Transport managers are looking at better uses of the present
system, which, they say, is under-utilized. They say school
buses could be used after rush hours, and they are also talking
of greater use of taxis (fully equipped for wheelchairs). A total
of only 50 adapted taxis are presently operating in the whole
province as the cost of adapting these vehicles is very high.
There are new public transport buses with lowered floors
operating in Montreal. This system, however, is not fully
operational but it is expected that the service will be extended.
As far as making the Metro wheelchair accessible, we are
looking at the year 2050 or later.=
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GERANCE DE LA FIBROMYALGIE

Maria Centoni, ergotherapeute au Centre
Constance Lethbridge, nous parle des services externes
offerts par le Centre aux patients souffrant de
fibromyalgie. Ces services sont offerts par un groupe
multidisciplinaire (ergothérapie, psychologie,
physiothérapie) & des personnes souffrant des douleurs
et qui sont souvent mécontents de ne pas trouver de
solution a leur probléme. Ces consultations sont
couvertes par I'Assurance maladie et il faut avoir été

disponsibles, ceux du Centre de Réadaptation Lucie-
Bruneau, par exemple.

Q. La liste d'attente est-elle longue? Combien de temps

faut-il attendre?

R. Cela peut varier de 3 a 9 mois. Tout dépend de la

, demande, les groupes anglophones attendent au moins 6
“| mois, tandis que pour les groupes francophones, c'est trés

variable.

référée par son médecin.

Les gens sont mis sur une liste d'attente et sont d'abord
convoqués a une session d'information. Ensuite les 5 premiéres
semaines comportent surtout des renseignements sur la fagon de
mieux vivre avec ses problémes de santé et sont suivies de
sessions de conditionnement physique. On demande aux gems
d'étre assidus a ces rencontres, car la fréquence est importante;
on peut éviter des pertes qui autrement seraient inévitables.

On ne parle plus de contréler la douleur, mais de la gérer.
Le physique et l'esprit sont reliés et on peut trouver, dans l'un
comme dans l'autre, des moyens pour améliorer sa condition. Il
faut prendre soin de soi et ne pas croire que tout va s'arranger si
l'on ne fait rien. Mais 2 fois par semaine, pendant 8 semaines, ce
n'est pas suffisant; il faut faire quelque chose de plus, par soi-
méme. Il faut se fixer des objectifs personnels réalistes et en
ajouter progressivement. Les gens doivent savoir adapter les
exercises a leur capacités et, si le programme offert ne leur
convient pas, nous pouvons leur suggérer d'autres services

Q. Qu'y a-t-il dans les régions? Je suis de Sherbrooke, serait-il
possible d'avoir de la documentation dans ma région?

R. Vous pourriez chercher sur l'Internet. Mais il faut faire
attention a la provenance et toujours s'assurer que ce soit d'une
source fiable.

Q. Pourriez-vous me dire ce qu'est la fibromyalgie? On n'en
parle qu'en fonction des symptomes.

R. C'est une perte de la souplesse, une baisse d'une certaine
substance dans le cerveau-'endorphine par exemple, parce que
la personne cesse certaines activités. Il faut améliorer le
sommeil, faire attention a la baisse de sérotonine, avoir un
stratégie de médicaments et de relations positives.=

Merci a Carmen Francoeur pour ses proceés verbaux de cette assemblée.

DE L'AUTRE COTE DE LA FRONTIERE...DES MAINS TENDUES
Rapport de Bob Goulet, Groupe Régional de 'Estrie

Suite a la lecture d'un article, dans le "Sherbrooke Record,"
au sujet de Polio-Québec-Groupe Régional de I'Estrie, Susan
May de Barton, au Vermont, nous a contactés. Elle voulait
savoir si nous serions intéressés a assister 4 une prochaine
rencontre de Post-Polios, Chapitre Vermont. Elle m'a dit que
pour cette rencontre, leur conférencier invité était Jan
Rosenberg, MS CCC SLP, une pathologiste de 1'élocution et du
langage et que sa présentation aurait pour sujet: Les problémes
de déglutition (problémes a avaler).

Bernardine Marchand (notre secrétaire) et moi avons fait
le voyage a 'United Church, & Barton, au Vermont. Nous avons
¢té chaudement accueilli et regu avec un léger gofiter avant le
début de la réunion, riche en information. Les sujets étaient: "La
déglutition: Un guide de diagnostic" et "Polio Outreach de
Washington."

Il y avait également un étalage de verres et de tasses congus
spécialement pour les personnes ayant des problémes au niveau
des muscles de la gorge.

Apres la partie formelle de la rencontre, chacun s'est

groupé en petits ateliers pour échanger des informations. Nous
avons distribué des dépliants de Polio-Québec et avons invité le
groupe de Barton a assister 4 notre assemblée générale annuelle
a Montréal.

Le groupe de Barton n'est pas important en nombre, mais
c'est un groupe dynamique et qui donne raison au vieux diction
que les personnes qui ont eu la polio sont des fongeurs. Sous la
direction de Susan May de Barton, de Carol Tibbets de Newash,
de Joe Anne Van Gelder de Newport et de Rebecca Hill de
Lyndonville, ils forment une organisation amicale, sociable et
remplie de ressources.

Si vous éprouvez des difficultés de déglutition et que vous
aimeriez recevoir la documentation qui m'a été donnée a cette
rencontre, vous pouvez contacter Polio-Québec au (514)932-
6092 ou le Groupe Régional de I'Estrie au (450)266-2008. Ils se
feront un plaisir de vous le faire parvenir par courrier ou par
télécopieur.=
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TRANSPORT ADAPTE
de Andrée Lambert, Dt.p, suite 4 un colloque sur le transport en octobre 1999

Le service du transport adapté a été crée il y a vingt ans pour
desservir une clientéle ayant des limitations fonctionnelles
I'empéchant d'utiliser le service du transport en commun. A ses
debut le transport adapté était utilisé principalement par des
personnes ayant des difficultés plut6t . Les raisons principales
des déplacements étaient les rendez-vous pour les cliniques
médicales ou pour les hopitaux.

En 1979 le gouvernement du Québec élaborait sa politique
de maintien a domicile visant 2 maintenir dans leur milieu les
personnes en perte d'autonomie telles les personnes handicapées
physiques et intellectuelles et souvent des personnes igées. Une
politique axée sur le vivre dans la communauté et mourir a
domicile". Par conséquent il en résulte une forte pression sur le
transport adapté: le virage ambulatoire, le développement des
centres de jour pour éviter les Centres Hospitaliers de longue et
de courte durée, le vieillissement de la population, le nombre de
personnes dgées de plus de 65 ans a augmenté de facon
phénoménale, ne font qu'aggraver cette demande.

Le systéme de transport adapté fonctionne assez bien dans
les grandes agglomérations, soit, Montréal, Laval, Rive-sud,
Quebec, mais il n'est pas présent partout. On n'offre pas non plus
partout la méme quantité et qualité de service.

Le transport adapté versus le transport régulier.

Le transport adapté est un service de porte a porte. Dans le
Montréal Métropolitain , I'usager peut payer avec la carte TRAM
(Train/autobus/métro) ou la passe locale comme l'usager régulier
du transport en commun. Depuis juillet 1998 seulement, 'AMT
(agence métropolitaine de transport) permis le développement
du transport adapté d'un bout & l'autre de la couronne sud vers la
couronne nord, en passant par I'ile de Montréal toute entiére et
ceci gréce a des points de correspondance.

Le financement

Le ministére de transport avec son programme d'aide au
transport adapté assume jusqu'a 75% des cofits admissibles, le
25% qui reste provient des municipalités et des usagers.

La ou le bit blesse, c'est que le ministére des transports
songe & éliminer les subventions particuliéres au transport adapté
d'ici deux a trois ans. Au ministére on parle de remettre tout le
dossier du transport en commun entre les mains des villes; on
voudrait également remettre aux municipalités la facture globale
tout en leur donnant quelques moyens pour mieux gérer leur
fiscalité. Bien entendu dit-on le gouvernement veut garder le role
de garde-chiourme sur ces dossiers et voir a ce que le transport
adapté, non seulement continue mais également se développe
partout 2 travers la province.

Les gestionnaires du transport songent a une meilleure
utilisation de tous les moyens de transport, sous-utilisés
actuellement disent-ils. On nomme les autobus scolaires non
utilisées entre les heures de pointes, les autobus de centre

d'accueil trés peu utilisées ou non utilisées le soir. On parle
également d'un plus grand usage de taxis adaptés. Il y a en a que
50 actuellement dans toute la province. Le coiit de ces véhicules
étant trés €levés pour un propriétaire privé. Et n'existe-t-il pas
des autobus dit & plancher bas qui fonctionnent 2 Montréal sur
certaines lignes telles la 18 et la 57. Evidemment ce systéme est
encore peu fonctionnel car son étendu est limité mais doit se
développer avec l'achat d'autres autobus. Quant 4 rendre le
Meétro accessible, on n'en parle que pour I'an 2050 et plus.

Qui sont maintenant les usagers du Transport Adapté?

Les individus de tout 4ge et de toutes conditions sont
appelés a vivre dans la communauté, 3 étudier, a travailler, a se
faire soigner, a faire leurs achats. Ils désirent mener une vie
normale, comme tout le monde: aller au resto, 4 la banque, chez
des amis ou dans la famille, avoir des activités sociales etc. Ici
on doit signaler que si du cdté des divers transporteurs on coupe
le transport pour certaines activités, ce sont toujours celles
qualifiées de loisirs qui sont laissé pour compte.

Selon la charte des droits et libertés, tout le monde a des
droits égaux (les personnes handicapées comme les autres) et
ceci dans tous les domaines. On ne discute pas la nécessité du
transport en commun et actuellement on en voie les bienfaits tant
sur la plan écologique qu'économique. D'ici quinze a vingt ans,
la population 4gée aura doublé{25-a 30% globale au Canada),

les besoins en transport spécialisé auront aussi augmenté em —

proportion.

"Avoir des incapacités, se déplacer en fauteuil roulant ou
avec une canne, ne veut pas dire nécessairement étre malade ou
inactif. Le transport adapté est un service essentiel permettant
aux personnes qui l'utilisent de vivre le quotidien dans toutes ses
dimensions de fagon digne et responsable.” (Dixit Pierrette
Laperle). Ca peut vouloir dire retourner au monde du travail ou
mener une vie active; prévenir aussi la déprime qui engendre
des cofits astronomiques en soins de santé.

Nous devons donc espérer que le gouvernement du Québec
ne se lavera pas les mains de ses responsabilités vis a vis la
société bien qu'il veuille demeurer le maitre d'oeuvre du
transport adapté: sans subvention particuliére ou irons-nous?=

Bibliographie

1. Les divers documents distribués lors du colloque sur "Le
transport des personnes handicapées” qui efit lieu les 29-30
septembre et 1 ier octobre 1999 4 I'hétel Delta. Montréal,
organisé par L'ARUTAQ.

2. Ledossier intitulé: LE TRANSPORT ADAPTE préparé par
Pierrette Laperle, président de L'AUTAPHRSM - en aoiit
1999 - dossier remis 4 monsieur Yvon Richer, sous-
ministre.

Nous venons au monde les yeux fermés et la bouche ouverts;
nous passons le reste de notre vie a tenter d'inverser cette erveur de la nature.
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MERCI MADAME LA PRESIDENTE-SORTANTE

par Gregory Giannuzzi

Lors de I'assemblée du conseil d'administration tenue
le 1* novembre dernier, un nouveau président pour
1'Association Polio-Québec a été élu. Il s'agit du Révérend
Bill Phillips, actif dans l'association depuis plusieurs
années. Il remplace Madame Pauline Sweer qui n'a pas
demandé un renouvellement de son mandat.

D'origine polonaise, Pauline a perdu son pére en bas
dge. Ses trois premiéres années d'école ont été f
particuliérement difficiles puisqu'elle a été dans l'obligation ©
de fréquenter une institution spécialisée pour les handicapés. Par
la suite, elle est allée dans une €cole réguliere avec son frére et
sa sceur, ou l'enseignement se faisait en francais. Malgré son
handicap linguistique et son handicap physique, elle s'est bien
adaptée et a trés bien réussi.

Comme pour la plupart d'entre nous, son handicap physique
n'a pas créé de situations traumatisantes, au contraire, avec un
petit sourire, Pauline nous dit que "dans certaines circonstances,
ce fut méme un avantage car j'ai pu bénéficier de certains
traitements de faveurs, par exemple a l'école". Tiens voila une
petite anecdote qu'elle m'a racontée: un jour qu'elle avait fait un
mauvais coup a l'école, I'enseignante qui voulait connaitre le
coupable, a fait mettre tout le monde a genoux...mais Pauline
était, a cette époque, en fauteuil roulant. Personne n'a donc
jamais su qui était le coupable. Curicusement, ce n'était pas son
handicap mais c'est sa taille qui lui valait les taquineries des
autres €léves quand ils la voyaient venir : "La girafe s'en vient".
Et oui, Pauline est grande, plus grande que la moyenne des
femmes, "question héréditaire" dit-elle.

"'Si tu n'avais pas eu la polio, ta vie aurait-elle pu étre
différente?"" "Probablement" dit-elle..."étant handicapée, je me
sentais dans l'obligation de toujours faire un peu plus que les
autres, afin de leur prouver que j'étais capable, que j'étais aussi
brillante qu'ewx. C'était comme un défi que je m'imposais G moi-
méme. Aujourd'hui, avec du recul, je dirais que dans plusieurs
circonstances, j'en prenais plus que je pouvais en prendre". On
peut donc conclure que malgré la polio ou, devrait-on dire grace
a la polio, Pauline est devenue une "battante", une personne
préte 4 relever des défis et toujours disposée a donner plus que
son 100 %.

Elle a découvert Polio-Québec en lisant une petite publicité
dans "The Gazette". C'était en 1987. L'Association était au stade
embryonnaire. C'est & ce moment-1a qu'elle a connu le docteur
Cashman et découvert le syndrome post-polio. Elle était plut6t
ignorante des conséquences de la polio mais assez inquiéte pour
chercher & en savoir davantage, c'est cette crainte et ce besoin
d'en savoir plus qui I'a poussée a s'impliquer activement dans
I'Association.

A cette époque-14, elle travaillait & temps plein, avait deux
enfants et une maison a entretenir. De plus, son mari avait besoin
de la voiture pour travailler, donc c'est elle qui se tapait I'autobus
pour aller travailler, conduire et ramener les enfants de I'école.
Aprés treize années de mariage, ce fut le divorce et elle a assumé
courageusement ses tdches de mére et de soutien de famille.

Donc, en 1987, 'Association essayait de créer des
groupes d'entraide dans la région métropolitaine. Malgré
toutes ses responsabilités familiales, elle a entrepris de créer
un groupe a St-Léonard mais ce ne fut pas un grand succés
| car il est trés difficile de motiver les gens a participer 4 des
réunions et a s'impliquer 4 moyen et long terme. Aprés
quelques années, en 1993 pour étre précis, a la suite d'un
appel de Sally Aitken, qui était présidente, elle a accepté de
participer aux réunions provinciales et elle a fini par y
consacrer ses énergies. En 1997, elle a généreusement accepté de
devenir présidente.

Comme je voulais savoir pourquoi elle n'a pas demandé a
renouveler son mandat, elle m'a répondu: "Mes obligations
Jamiliales, mon travail et ma santé. Les enfants grandissent et
les responsabilités aussi; en outre, mon travail est de plus en
plus exigeant. J'ai parfois l'impression que si je ne ralenti pas
mes aclivités, je vais finir par faire un burn out". Elle est
présentement en charge du département réception/expédition
d'une entreprise d'envergure internationale.

Evidemment, toute bonne chose a une fin et Pauline céde le
flambeau a le Révérend Bill Phillips, qui va assurer le relais.

Pauline souhaite que tous ceux qui viendront soutenir
l'association découvrent, comme elle, que le bénévolat est
quelque chose de spécial: "Vous savez, quand on fait
gratuitement des efforts pour autrui, on se sent mieux en dedans
de s0i, beaucoup mieux. Polio-Québec m'a permis de rencontrer
des tas de gens fantastiques que je n'aurais pas connus
autrement et ¢a pour moi, c'est une véritable chance."

“La recherche de ressources financiéres ne doit pas éire le
seul et ultime objectif a atteindre. La santé émotionnelle des
membres est tout aussi imporiante que leur sanié physique.”

"L'dssociation a déja organisé quelques rares activités
pour ses membres mais j'insiste pour dire gue nous avons besoin
de plus d'activités sociales méme si certains de nos membres ont
de sérieux problémes de santé et de mobilité. C'est un fait,
plusieurs d'entre nous sont en fauteuil roulant, d'autres se
fatiguent trés rapidement. De plus, nos membres sont éparpillés
aux quatre coins du Québec. Je répéte, il faudrail pourtant
irouver des moyens de leur permettre de fraterniser entre eux,
d'échanger sur leurs expériences, de créer des liens d'amitié."

Merci Pauline de vous étre si gentiment prétée a cette
entrevue en partageant avec nous votre vie personnelle et vos
idées. C'est certain que Polio-Québec continuera a prospérer
avec l'aide des membres comme vous et sirement avec des
nouveaux qui viendront donner temps, compétences et support
financier afin de projeter, avec succés, l'association dans le
nouveau millénaire.®
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THANK YOU TO OUR EX-PRESIDENT, PAULINE SWEER

Gregory Giannuzzi

Last November 1%, at the Board of Directors meeting a new
president of Polio-Québec was elected. The Reverend Bill
Phillips accepted the presidency replacing Pauline Sweer.

Polish by birth, Pauline lost her father at a very tender age.
Her first three years of school were particularly difficult since
she had to attend an institution for handicapped children.
However, starting from grade four she attended a regular school
together with her brother and sister. The teaching was in French,
but in spite of her linguistic and physical handicaps, Pauline
adapted quickly and excelled.

Like most of us, her physical handicap did not create many
difficult situations. On the contrary, Pauline told me: "In certain
situations, it was a blessing in disguise and, at times, I received
preferential treatment because of it. Strangely enough, it was her
height that attracted more attention than her physical handicap.
"Here comes the giraffe,” her schoolmates would say as she
approached. Yes! Pauline is tall, taller than the average person.
"It's hereditary,” she adds.

"If you had been spared by polio, would your life have been
any different?” "It's possible, " she said. "Being handicapped, I
continually felt I had to prove that I was as capable and smart
as the rest of them. It was a challenge that I imposed upon
myself early in life. Today, looking back I would say that, in
many instances I bit off more than I could chew!"” The moral of
the story is that, in spite of the polio, or, because of it, Pauline
has become a fighter, ready to take on any challenges and always
ready to give more than the usual 100%.

She first read about Polio Québec in The Gazette in 1987.
The Association was then at the embryonic stage. At the same
time she learned about Doctor Neil Cashman and post-polio
syndrome. She did not know anything about the possible

consequences of polio, but she was worried enough to find out.
It was her fear and her thirst for more knowledge that pushed her
into joining the Association. Pauline tried to create a local
chapter in St. Léonard, with little success. At the time, people
did not believe in Polio-Québec, let alone going to meetings or
making a long-term commitment. In 1993 she received a call
from Sally Aitken, the president, inviting her to become active
again. She has been involved ever since. In 1997, she graciously
accepted the presidency.

Since all good things must come to an end, Pauline is
passing her torch on to Bill Phillips. The reasons: "My family
obligations, my work and my physical health. My children are
growing fast and with it my responsibilities to them. My work
also is becoming more and more demanding. At times [ feel if [
don't slow down I am heading for trouble.” She feels that her
time has passed and it is time for somebody else to take the lead.

Her dearest wish is that new active members discover, as
she did, that giving time and energy to a non-profit organisation
is very special. You know, when you give your time and efforts
to others, you feel better inside. “Polio-Québec has given me the
opportunity to meet a lot of wonderful people that I would not
have met otherwise. That alone, for me, made it all worth it.”

Thank you Pauline for the time you have given to Polio-
Quebec. We can rest assured that-the-Association will continue

to prosper with the help of members like you and with new —

people generously contributing their time, talent and financial
support to carry the Association into the new millennium.=
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Veuillez nous en aviser.
Please let us know your new address.

Vous Démémagez?
Moving?

ASSOCIATION POLIO QUEBEC ASSOCIATION
C.P. 745, Succ. Jean-Talon, Montréal, Qc, H1S 275

Information:

Montréal: English 514-935-9158 — Francais 514-259-2451
Ville de Québec 418-656-1676 — Outaouais 819-281-0686
I’Estrie 450-266-2008
Medical: Dr. Daria Trojan (514) 398-8911
(Référence médicale nécessaire/By referral only)

Page de Polio Québec Internet— http://www.icecap.ca/polio.qc

Growing old is mandatory,
Growing up is optional.

L’homme a deux pieds mais ne peut pas suivre
deux chemins 2 la fois.

Vieillir est une obligation,
Grandir est un choix.

(Proverbe Burkinabe)

Today is a gifi, that's why it is called the present,
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