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L'ASSEMBLEE GENERALE
ANNUELLE

Le 16 septembre dernier, I'assemblée générale annuelle de
Polio Québec a eu lieu, une fois de plus, au Centre Mackay que
tous apprécient pour son excellente accessibilité, que ce soit &
l'extérieur ou a l'intérieur. Le Président, le Révérend Bill
Phillips a mené la portion affaires de la rencontre pendant
laquelle les états financiers, le rapport du comité de nomination,
le rapport du vérificateur, celui du Président et le rapport
médical ont tous été présentés a I'assemblée. Nous avons ensuite
procédé a I'élection des nouveaux membres du conseil
d'administration.

Notre conférencier invité, le docteur Vytautas Pavilanis, est
depuis longtemps reconnu comme une autorité en matiére de
vaccin et particuliérement le vaccin anti-polio. En 1956, alors
qu'il ouvrait comme scientifique attaché a I'Institut Louis-
Pasteur de Paris, on lui demanda de s'expatrier au Canada afin
de diriger la production du vaccin Salk a I'Institut Armand
Frappier de Laval. On référe souvent a ses ouvrages dans le
livre Histoire vécue de la polio au Québec. Ce fut, pour tous, un
privilege de l'entendre parler de ses travaux et de ses
réalisations et répondre avec beaucoup de simplicité aux
questions des membres présents.

Le Pére Yves Gaudreault nous a briévement entretenus de
son deuxiéme combat avec la polio, alors qu'il était missionnaire
en Tanzanie avec les Péres Blancs d'Afrique. 1l nous a ensuite
présenté deux nouveaux membres, 'une Laetitia Muteteli du
Rwanda et I'autre Wassyla Hadjabi du Maroc. Elles ont €té
chaleureusement applaudies aprés qu'elles eurent raconté leur
expérience de la polio dans leur pays respectif.

Adriana Venturini, notre physiothérapeute par excellence,
nous a ensuite présenté |'aboutissement de son travail
méticuleux, les résultats détaillés de son questionnaire sur le
Folio Polio et sur notre site Internet.
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Grace aux bons soins de Ann Robinson, le tout s'est
terminé par un délicieux gofiter qui fut I'occasion d'échanges, de
retrouvailles et de nouvelles rencontres.

ANNUAL GENERAL MEETING

On Sept. 16 Polio Québec's Annual General Meeting was
held once again at the Mackay Centre (appreciated by all for its
superlative accessibility, both inside and out). The President,
Reverend Bill Phillips conducted the business meeting at which
the financial statements, nominating committee's report,
auditors' report, President's report and Medical report were all
presented.

Dr. Vytautas Pavilanis was the first speaker. He was a
scientist brought from the Louis Pasteur Institute in Paris to
develop and direct the production of the Salk vaccine at the
Institut Armand Frappier in Laval in 1956. His name is referred
to often in Histoire Vécue de la Polio au Québec in the chapter
on the vaccine. It was indeed an honour for us all that Dr.
Pavilanis was able to speak about his achievements to a roomful
of "polios."

Pere Yves Gaudreault then spoke briefly of his getting polio
in Tanzania while there as a missionary with the White Fathers
of Africa (it was actually his second bout with polio). He then
introduced two new members, Laetitia Muteteli from Rwanda
and Wassyla Hadjabi from Morocco and they were given a
welcoming applause following the stories of their experience
with polio.

Adriana Venturini, physiotherapist "par excellence" then
made a heroic presentation of the results of her questionnaire
about the "Folio Polio" and the web page.

Thanks to Ann Robinson's organization, we all enjoyed
delicious snacks from the Foumagerie, while socializing with
new and old members.
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FROM WAR TO ACCOUNTING

by Claude Gendron*

Sok-Kheng Taing was born in Cambodia and sits in a
wheelchair not because of an accident but because of polio that
deprived her of use of her legs before she could even start
walking. She was about ten when she started attending school
in France and she later completed her graduate studies in a
Canadian university. Today, Sok-Kheng lives in Montreal and,
with her diploma in Accounting Sciences from the Université du
Québec a Montréal (UQAM), is pursuing a career as an
accountant. Sok-Kheng, 27, is a young woman whose courage
and determination are poorly concealed by her all-Asian
delicacy and charm. And her wheeling through life up to now
can be summed up in two words: resignation and resolution.

Struck by polio when she was five months old, Sok-Kheng
spent her early childhood trying to outlive the war. Her family
belonged to the people tracked down by the Khmer Rouge in the
70's. "My father and other members of my famiy were killed. We
wandered many years in the the forest hiding in the bush from
the soldiers. My mother carried me on her back. We could have
been killed at anytime. One has to believe our lot was to live, "
she said with a restrained grin. "Of course, school was out of
the question.”

Early in the 80's, help arrived. An uncle who had taken
refuge in France at the beginning of the war came back to
Cambodia to gather his family. Sok-Kheng and her mother were
part of the group that went back to France with him. In Paris,
Sok-Kheng entered elementary school a few years late, but she
was so eager to learn that she entered the lycée (high school)
two years earlier than expected. With her bachelor diploma she
undertook accounting studies at the university, but six months
later she emigrated to Canada. "My mother and I settled in
Montréal in 1992, she said. "I joined my sisters and
grandmother who came here two years before, and I found an
accessible French university to continue my studies." It was not
easy. In addition to completing formalities and obtaining a study
loan and grant, “I had to adjust to the school system in Québec
which is quite different from the system in France, as well as to
the French language spoken here and all its particularities,”
she added with a smile. She entered the university several
months after her arrival and took four years to obtain the
required credits. The flexibility of the program recognized her
disability and allowed her to progress at her own pace.

Why pursue a career? "It's normal. I don't see myself living
off the others. I want to care for myself and contribute to
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society. " And what about accounting? "/ had to make a rational
choice, taking into account my aptitudes and the accessibility
of the career I would choose as well as the school and work
environments. I might have preferred literature but I get along
well with figures. And in Paris, the accounting school building
was the most accessible.”

In Montréal, Sok-Kheng was a member of I' Association des
étudiants handicapés de I'UQAM. During her studies, she
worked part-time for an organization call NIC that promotes
intergration of people with limited mobility into the community.
Their work focused on improving access to pedestrian
environments and parking. NIC also collaborated with the
UQAM service for the integration of handicapped people in the
university, especially to facilitate access to courses. Their efforts
paid off: once the student registration is completed at the
beginning of the academic year, a breakdown of the students
with mobility limitations is made and classrcoms are
redistributed to allow these students to attend all their courses
with their classmates in the same building. "/n winter, it's not
easy wheeling yourself from one building to another in the
snow, " Sok-Kheng said. "4ble-bodied students generally accept
the change, even if a classroom is in the basement without
windows, at the subway level for instance.” (UQAM is located
down-town and has its own access to the Montreal Metro.)
“When your mobility is limited, you focus on what is essential,”
she added.

Sok-Kheng lives independently in a modest house at street
level. In front of the house, the City of Montréal designated a
reserved parking space for handicap transportation. Sok-Kheng
has a magnificent helping dog, a Labernois (a crossbreed
Labrador/Bouvier bernois) she received from the MIRA
Foundation. Sok-Kheng is also grateful to the Association des
paraplégiques du Québec (Québec Paraplegic Association) that
helped her find her job. She looks at the future in her adopted
country with optimism.

*Reprinted with the kind permission of the author. Found in the Spring 2000
issue of "Accés TOTAL Access”, a bilingual magazine put out by the Canadian
Paraplegic Association. This magazine is full of useful information. Why not visit

their website at <www.canparaplegic.org>? Sok-Kheng is a member of Polio
Quebec and we are proud to say that.

i S

Le groupe régional de I’Outaouais est venu renconirer quelques membres de
Polio Québec le 11 mars 2000. De g. a dr. André Chenier, Jean Roch St-Laurent
(VP), Francine Chenier (Présidente) et Lucette St-Laurent.
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DE LA GUERRE A LA COMPTABILITE

par Claude Gendron*

Ce n'est pas un accident qui a amené Sok-Kheng Taing,
originaire du Cambodge, 4 se déplacer en fauteuil roulant mais
la polio qui lui a ravi I'usage de ses jambes avant méme qu'elle
apprenne 4 marcher. Elle avait une dizaine d'années quand elle
a commence 2 aller & 'école en France et c'est au Canada qu'elle
a terminé ses études universitaires. Aujourd'hui, Sok-Kheng
entreprend, 4 Montréal, une carriére en comptabilité avec en
main un dipléme en sciences comptables de l'université du
Québec a Montréal (UQAM). Sok-Kheng est une jeune femme
de 27 ans dont la délicatesse et le charme
tout asiatiques dissimulent mal le courage et
la détermination. Et son cheminement
jusqu'ici peut se résumer en deux mots:
résignation et résolution.

Atteinte de polio a cing mois, Sok-
Kheng a passé sa tendre enfance a survivre
a la guerre. Sa famille appartenait au peuple
traqué par les Khmers rouges dans les
années 70. "Mon pére a été tué avec
d'autres membres de la famille. Nous avons passé plusieurs
années a nous cacher dans la forét et a fuir les soldais. Ma
meére me portait sur son dos. On aurait pu nous tuer @ tout
moment. Faut croire que nous devions vivre, dit-elle esquissant
un sourire retenu. 1l n'étair pas question d'aller a l'école,
évidemment.”

Au début des années 80, un oncle qui s'était réfugié en
France au commencement de la guerre est retourné au
Cambodge chercher sa famille. La fillette et sa mére étaient du
nombre. A Paris, Sok-Kheng a entrepris ses études primaires
avec quelques années de retard, mais son avidité a apprendre lui
fit épargner du temps. Elle entra au lycée deux ans plus t6t que
prévu. Avec son bachot, elle a entrepris des études universitaires
en comptabilité, mais, six mois aprés, elle émigrait au Canada.
"Ma mére et moi sommes venues nous installer & Montréal en
1992, dit-elle. Elle a rejoint ses soeurs et ma grand-mére
arrivées deux ans auparavant, et j'ai trouvé une université
frangaise et accessible ol poursuivre mes études. "Cela n'a pas
été facile. Outre les formalités a remplir et l'obtention d'un prét
et bourse, j'ai dit m'adapter au systéme scolaire du Québec, fort
different de celui de la France...ainsi qu'a la langue d'ici et a
ses particularités"”, ajoute-t-elle en souriant. Entrée a I'UQAM
plusieurs mois aprés son arrivée, elle a mis quatre ans a obtenir
les crédits nécessaires, la souplesse du programme lui ayant
permis de progresser 4 son rythme, compte tenu de son

handicap.

Pourquoi la carri¢re? "C'est normal, dit-elle. Je ne veux
pas vivre aux crochets des autres. Je veux veiller & mes propres
besoins et contribuer & la société.” Et la comptabilité? "J'ai di
faire un choix rationnel, compte tenu de mes aptitudes et de
l'accessibilité de la carriére, de I'école et des miliewx d'étude et
de travail. J'aurais peut-étre aimé les lettres, mais je m'entends
fort bien avec les chiffres. Puis, & Paris, I'école de comptabilité
était la plus accessible."”

A Montréal, Sok-Kheng a fait partie de
'Association des étudiants handicapés de
I'UQAM. Pendant ses études, elle a travaillé
4 temps partiel au NIC (Nous nous intégrons
en commun), organisme qui, entre autres
activités, encourage l'accessibilité du réseau
piétonnier et du stationnement. Le NIC
collabore aussi avec le Service d'intégration
des personnes handicapées a I'université,
chargé de faciliter 1'accés des cours. Au début
de I'année, on fait le décompte des étudiants ayant un probléme
de mobilité et l'on répartit les locaux de fagon que les
handicapés et leur classe puissent suivre leurs cours dans un
seul pavillon. "En hiver, ce n'est pas toujours facile de changer
d'édifice en fauteuil roulant dans la neige pour aller suivre un
cours”, explique Sok-Kheng. "Les bien portants acceptent
ordinairement, méme si une classe se trouve au sous-sol sans
fenétre, au niveau du métro par exemple. (Située au centre-ville,
I"UQAM a son propre accés au métro de Montréal.) Avec une
mobilité réduite, on se concentre sur ['essentiel”, dit-elle.

Elle vit en autonomie et occupe un modeste logement de
rez-de-chausée. Devant la maison, la Ville de Montréal a
aménagé un espace d'embarguement réservé au transport
adapté. Enfin, Sok-Kheng a un chien d'assistance Labernois,
race issue du croisement entre Labrador et Bouvier bernois,
qu'elle a regu de la Fondation MIRA. Sok-Kheng remercie aussi
I'Association des paraplégiques du Québec qui l'a aidée a
trouver un emploi. Clest avec optimisme qu'elle envisage

l'avenir dans son pays d'adoption.

*Reproduit avec l'aimable permission de Fauteur. Publié dans l'éditiondu
printemps 2000 de « Accés TOTAL Access», un magazine bilingue publié par
I'dssociation canadienne des paraplégiques. Cette publication regorge
d'informations utiles. Laissez-vous tenter et visitez leur sile internef:
<www.canparaplegic.org>. Nous sommes .... que Sok-Kheng est membre de
I'kdssociation Polio Québec.

Dre Trojan et Adriana Venturini recoivent des mains de Bob Goulet des objets
d’artisanat du Lac Brome, en guise de remerciement pour leur participation 4
1" Assemblée du printemps a Manoir Lac Brome.

Bob Goulet thanks Dr. Trojan and Adriana Venturini for their contribution to the
Association’s Spring Meeting at Manoir Lac Brome, which Bob successfully
organized.
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Adriana’s
“Keep Fit”
Column

Several interesting questions were asked by members
attending the spring meeting of Polio Quebec in the Eastern
Townships. Today, I will focus on one question that was posed.
Please describe the different types of exercises recommended
Jor post-polio syndrome (PPS). The other questions will be
answered in subsequent issues of this newsletter.

Once an evaluation has determined an exercise plan is
appropriate for the person with PPS, the program may include
all, several or only one of the following types of exercises:
stretching; strengthening; or aerobic conditioning.
Stretching

Stretching exercises are slow, sustained movements
performed to allow a muscle or a group of muscles to gradually
lengthen. Stretching exercises are suggested if muscle groups
are shortened or tight resulting in inefficient use of these muscle
groups. Muscles that work at their optimal length are usually
more efficient and less prone to overuse and injury. For persons
who have had polio, shortened muscles may have been present
for a very long time, having developed after surgery or from
prolonged muscle imbalance. Gentle stretching exercises will
only be useful if a muscle has the resilience to be stretched.
Luckily, if stretching exercises are beneficial, one should see
results in 2-3 weeks. Thus within a few weeks one will know if
this type of exercise is necessary to continue or not. For persons
with PPS, these exercises are sometimes recommended to help
straighten out a knee that is bent so as to allow a person to
eventually wear a long leg brace if the knee is buckling.
Stretching exercises of the neck, shoulders and forearms are
particularly useful for persons working on a computer or doing
much work with their arms. Stretching of muscles that cross a
fused joint, the ankle for example, should not be attempted as
these may cause problems to the joint. Only under very special
circumstances are these attempted.

Strengthening

Strengthening exercises allow muscles to contract with or
without movement of the limbs. The contractions enable the
muscles to increase their ability to generate power. Increased
power in a muscle results in increased strength. A stronger
muscle provides better protection from injury to a joint. Stronger
muscles also allow for improved endurance. In PPS,
strengthening exercises are only prescribed if an evaluation
reveals a muscle has the capacity to tolerate the increased
energy demands of this type of exercise. A submaximal
strengthening program is usually prescribed when indicated.
This means, the exercises never make the muscle work at its
maximal capacity. Muscles having been weakened by the effects
of the polio virus don’t have the same capacity for exercise as
non-affected muscles. Many muscles, in persons who had polio,
visually appear normal but over the years become weaker and

smaller in size. This observation indicates that damage from the
polio virus was probably present initially but as recovery took
place the muscle looked normal, but was not physiologically
normal. Muscles rarely work in isolation, thus if one muscle is
weak another nearby takes up the job of compensating for the
weakness. This may lead to overuse of a muscle. These two
important observations, i.e., normal looking muscles that may
not be physiologically normal and muscles that do not work
alone, provide the main reasons for not overworking muscles in
a person who had polio and is at risk of developing PPS.

Strengthening exercises are usually classified into three
types: isotonic, isometric and isokinetic. Isotonic exercises
involve moving a limb through a range of motion that allows a
muscle group to work with or without resistance, depending on
the position of the limb. The resistance can be the weight of the
limb, a physical weight (a sandbag) or a medium (water).
Isotonic exercises are appropriate for PPS if the resistance used
is not too great and the joints moved are not too damaged.
Gentle isometric exercises are the choice of exercise if a joint is
damaged or fused. This second type of strengthening exercise
allows a muscle to contract, generate tension and thus increase
power without movement occurring in the limb. Isometric
exercises are often used to improve the strength of muscles
surrounding a very damaged shoulder joint. As the joint would
not be able to tolerate much movement, gentle, static
contractions of the muscles around it allow for increasing power
without extra damage to the joint. Gentle means submaximal,
as damage can result to the joint if too much tension is
generated even with an isometric exercise.

Isokinetic strengthening exercises consist of moving limbs
through full or partial ranges of movement with constant
resistance. Ifthe resistance is low enough and the muscles have
a capacity to meet the energy demands, this type of exercise can
be effective in increasing muscle power. Isokinetic
strengthening usually requires exercise equipment such as that
found at fitness clubs. For PPS, this type of exercise is indicated
if a fair reserve of energy and no specific joint problems exist.
Aerobic

The third compoenent of a complete exercise plan is aerobic
conditioning. An activity performed continuously for a certain
length of time constitutes an aerobic conditioning exercise.
Activities such as: swimming, walking, cycling or Tai-Chi are
but a few examples. For persons who had polio and especially
for those with PPS, the activity should never be performed to the
point that the effort becomes difficult. During the activity ask
yourself, “How hard am I working?” The answer should hover
around somewhat hard.

As you can see, no type of exercise is completely contra-
indicated for someone with PPS. Maximum efforts are definitely
contra-indicated. The best exercise plan is one that is safe but
suits your lifestyle and personality. Advice on exercise is
available through several health care professionals, preferably
ones that have some experience with PPS or other
neuromuscular conditions. However, the key to ensuring
satisfaction and results from an exercise plan is the marriage of
professional advice with personal preferences.
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TEMOIGNAGE DE BERNADINE MARCHAND

En 1948, il y eut la sortie de South Pacific pour I’Amérique
du Nord, et pour moi, I'arrivée de la polio. Difficile de
comprendre pourquoi c’est moi, dans ma famille, qui fut
terrassée par cette maladie; aprés

voyiez Bernadine aujourd’hui... elle respire la santé!)

La femme du meilleur ami de mon mari Roger avait contracté

la sclérose en plaques et son mari I’avait quittée. Je ne sais pas
si c’est ce qui poussa Roger a décider

tout, c’est ma soeur ainée qui
était généralement malade, mais
cette fois, j’avais gagné le « gros
lot »!

Avec six enfants et aprés vingt et un an de mariage,
le spectre de la polio réapparait...

de me quitter au moment ol j’avais le
plus grand besoin de lui, mais c’est ce
qu’il fit. Je I’aimais et je croyais que
notre mariage allait bien. Je

Je me souviens que nous
étions dans les Cantons de I’Est et que nous partions a la
cueillette des miires quand la polio m’a frappée. Je me sentais
fiévreuse et je ne voulais pas aller aux mires, mais mon ainée
me rappela que notre travail allait défrayer la pension chez

travaillais pour lui et je collaborais &
la prospérité de ses affaires. Il quitta abruptement et sans
discussion. C’était un premier décembre, jour de son
anniversaire, et j’avais invité 95 personnes a célébrer avec
nous...

notre tante pendant que nos parents séjournaient a
Chicago. Elle me dit: « Viens avec moi sur la montagne
et tu te reposeras sous un arbre pendant que je remplirai
ton seau. » Grice a ’aide de ma soeur, ma tante ne se |
rendit pas compte de la gravité de mon état. Lors de notre
retour & Montréal, je fus incapable de me redresser au |
sortir de I’auto et je m’évanouis en entrant chez nous. Ma
mere revint de Chicago en catastrophe et m’amena en §
toute hate 4 I’hdpital. J*étais complétement paralysée et je =
ne sentis rien de la ponction lombaire qu’on me fit. Mon
pédiatre et bon ami de la famille, le docteur Harry Bussiére,
insista auprés de ma meére pour qu’elle me garde  la maison a
cause de I'encombrement dans les hopitaux. Il promit de me
visiter & la maison trois fois par jour et il tint parole.

Le dévouement du docteur Bussiére fut extraordinaire.
Pendant qu’il soignait mes jambes, il chantait des airs de South
Pacific; les bains chauds et froids ainsi que les enveloppements
chauds se succédaient. Je me souviens qu’a chaque matin il
essayait d’appliquer une pression sur mon cou, ce qui
provoquait une douleur trés vive dans ma colonne vertébrale. 11
va sans dire que je n’aimais pas ce traitement, mais il persista
Jjusqu’a ce que mon cou reprenne des forces. Apreés le bain, ma
mére et le docteur plagaient mes bras autour de leurs épaules et
me promenaient, les jambes pendantes, le long du passage; je
détestais cela car c’était trés douloureux. Je me rappelle cette
douleur intense qui s’emparait de mes jambes pendant Ia nuit.
Je dormais dans la chambre de ma mére (J’ignore oll mon pére
passait ses nuits pendant ce temps.) et elle me frictionnait avec
du Wintergreen; je n’ai pas oubli¢ la senteur de cet onguent.

Ma meére ne nous avait jamais quittées avant et elle jura de
ne plus jamais s’éloigner. Son amour fut un réel réconfort et
elle, une formidable infirmiére.

Je retournai 4 I’école en février; je parvins a réussir cette
année scolaire et a obtenir mon dipldme a I’4ge de quinze ans.

Avec six enfants et aprés vingt et un ans de mariage, le
syndrome post-polio me prit par surprise 4 Hamilton, en
Ontario. Personne pouvait expliquer les spasmes et les maux de
téte qui m’affligeaient, ni ma faiblesse, ni mon besoin de rester
au lit le matin. On m’envoya a ’Université McMaster ou je
subis des tests avec un casque et des aiguilles piquées dans la
téte. Les résultats s’avérérent désastreux: mes muscles se
détérioraient rapidement et, dans deux ans, je serais de nouveau
complétement paralysée. C’était en 1975. (N.D.L.R. Si vous

Il me demanda de quitter Hamilton. Je pliai bagage

et, avec les enfants en sanglots, je partis vers ma ville
natale, Montréal, ol je refis ma vie. Je rencontrai un
| merveilleux ukrainien, nous nous maridmes et nous
| efimes un autre enfant. Pendant ce temps, les spasmes
: musculaires et les maux de téte persistaient. J’avais
appris 4 m’en accommoder et je me sentais soulagée de
| n’étre pas paralysée.
Aprés la vente de nos deux restaurants végétariens de
Montréal, nous déciddmes d’aller vivre a Freligsburg. Je
travaillais a ’hétel de ville de Sutton pour arriver a joindre les
deux bouts. Un jour, Gene, mon deuxiéme mari, me dit qu’il
avait vu le docteur Gingras a la télé et qu’il avait parlé du
syndrome post-polio; selon Gene, ¢a ressemblait étrangement a
mes difficultés. Au méme moment, les rencontres de groupes
post-polio commengaient 2 Montréal. Je participai a P’une de
ces réunions au domicile de la regrettée Joyce Jerrett. Ma vie
n’en fut pas transformée, mais je trouvais formidable de pouvoir
enfin comprendre ce qui m’arrivait et de savoir que ce n’était
pas le fruit de mon imagination.

Ensuite, commencérent les consultations chez le docteur
Cashman qui me prescrivit des tests d’imagerie par résonance
magnétique, mais je ne pris jamais de médicaments. Aprés la
mort de mon mari en 1994, j’ai commencé 4 consommer des
herbes, plus par amitié pour une femme que j’aimais bien que
par conviction de leur efficacité. Ces herbes, selon cette amie,
devaient stimuler un équilibre intérieur, mais lors de la premiére
absorption elles me causérent des éruptions. Mon amie insista
pour que je continue, expliquant qu’il était possible que ces
herbes provoquent de vieux symptdmes mais que ce n’était que
passager.

Ces herbes ont deux fonctions; une est de nettoyer les
intestins et |’autre de stimuler le rajeunissement. Aprés les avoir
prises pendant & peine un mois, les maux de téte sont disparus,
Parthrite de ma main s’est stabilisée et les spasmes musculaires
ont cessé; le temps n’est plus ol je devais m’étendre sur le
plancher pour me débarrasser de ces spasmes. Leur unique
réapparition se produisit au Mexique alors que je me baignais
dans I’océan et que, voulant résister & une vague, je fis un
mouvement qui provoqua un spasme. Je participe maintenant a
un programme de maintien et le docteur Cashman a remarqué
une amélioration de mon état.

Fen suis arrivée 4 croire que tout a une fin, méme le
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malheur; mais cette croyance ne serait peut-étre pas la mienne
si je n’avais pas eu 4 me débattre avec le syndrome post-polio.
A un certain moment, j’avais un rein en trés mauvais état et je
devais prendre de la cortisone. On s’apprétait 4 me brancher a
un rein artificiel alors que je langais un appel a d’éventuels
donneurs. Cependant, je me rétablis, contre toute attente et tous
se demandaient ce que j’avais bien pu faire. En deux mots, je
m’étais éveillée au beau milieu de la nuit et j’avais avalé tout un
pot d’olives vertes. C’était la premiére fois en plus d’un an que
Jje consommais du sel et tout & coup, sans trop comprendre
pourquoi, mon état s’améliorait. Certes, plusieurs priaient pour

moi. Oui, les priéres, I’amour, la recherche d’une nouvelle
ouverture, le travail acharné et de bonnes pratiques médicales
(peut-étre méme les olives vertes!) sont autant de facteurs
importants dans ma guérison.

Tout cela est maintenant chose du passé. L’assaut du
syndrome post-polio représente la seule occasion ou la polio a
pris de I’importance. Je crois ’avoir surmonté a environ 80%.
Les spasmes ont complétement disparu, je n’ai plus de maux de
téte et je me sens merveilleusement bien quand je me léve le
matin.

Exposé de la docteure Vivien Muir de Knowlton (English page 9)

Vivien Muir nous parle des circonstances qui I'ont d'abord
amenée 2 la chiropractie, de ses études et de sa riche formation
pour ensuite nous expliquer son approche de la guérison.

Au cours des quinze années de pratique, sa fagon
d'envisager la guérison a évolué suite 2 des études poussées en
médecine homéopathique, kinésithérapie et programmation
neurolinguistique, en plus d'un entrainement ostéopathique et
d'une expérience acquise auprés de milliers de patients. Elle est
devenue une spécialiste de la thérapie cranio-sacrale, une forme
de traitement holistique qui aborde la relation entre le cerveau,
la colonne vertébrale et le mouvement équilibré des tissus,
membranes et fluides corporels qui procurent au corps humain
sa flexibilité et un extraordinaire pouvoir de récupération. Elle
a aussi constaté que le recours a son intuition enrichit la théorie
et la pratique, ce qui contribue 4 l'obtention de résultats
supérieurs.

Un des principes de base de son approche est que, bien
traité, le corps guérit en méme temps que l'esprit. En traitant le
corps, elle remarque souvent une amélioration de la flexibilité
mentale et émotive d'un patient. Les attitudes et les sentiments

sont soudainement moins rigides. Le corps enregistre toutes les
expériences qui s'impriment sur le tissu, et la thérapie crinienne
détecte ce pass¢. Madame Muir dit avoir découvert, au cours des
ans, que la douleur ou la maladie n'ont jamais une cause unique.
Elle travaille sur des couches. Elle traite la premiére cause qui
se manifeste et approfondit a chaque étape. Cette approche
globale fournit aux patients 1'occasion de dissiper des états sous-
jacents a l'affection originelle et de s'employer a accéder 4 un
niveau élevé de bien-étre.

Dre Muir ajoute que les gens la consultent généralement
pour soulager la douleur. Il importe aussi de les aider a se mieux
connaitre, car cette connaissance de soi favorise la guérison a
long terme. Elle termine en disant que c'est en somme la
maitrise de soi qui est la clef du succés. Les pouvoirs de
guérison du corps sont incroyables; il suffit de libérer la sagesse
intérieure.

Dre Vivien Muir était conferciere a 1’Assemblée du
printemps de Polio Québec. On peut la rejoindre au (450) 242-
2299.

DISABILITY PENSION
by Nicole Gladu

I am sharing my personal experience with the Québec
Pension Plan (RRQ) hoping that it might be useful to members
of Polio Québec wishing to benefit from similar financial
compensation for their disability.

From Salary and Insurance to the RRQ.

In the summer of 1993, postpolio problems made me
interrupt my career working for the Québec government, which,
after consulting with the Polio Clinic of the Montreal
Neurological Hospital, resulted in my being awarded a short-
term (2 years) salary-insurance benefit.

In the fall of'95 I came upon a long-term salary-insurance
plan which would see me through to retirement (age 65). The
insurance company had me submit a request to the RRQ in the
hope that they too would award me a disability pension; this
would diminish the amount paid by the company, all retroactive
payments eventually having to be reimbursed to it by me.

The Régie had me examined by a neurologist of its

choosing, and I was alerted that the recommendation would be
to my disadvantage because the RRQ's restrictive criteria
privileged those who were bed-ridden, or practically.

In the meantime, the insurance company sent me their
forms which were then filled in by the MNIH Polio Clinic, and
which confirmed the progression of my polio and that they did
not see my being able to return to work, except from home with
the help of the Internet. This my employer (the Government)
was never able to offer, although they did have me seen by an
expert in work reintegration/adaptation. It should be
remembered that this was at a time the Québec government
began massive cuts in civil service positions in order to reduce
the provincial deficit.

A year following the Régie's refusal, the insurance
company had me submit a request for a revision of my file (it
being the deadline for such a request); it was accepted,
retroactive to December 1994 in conformity with the Law that
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prescribes such a payment start the fourth month following the
beginning of a disability. My disability was acknowledged as
beginning a year before my first submission. Why this about
turn? Nobody ever told me; but the representative of the
company had noted that the last medical evaluation mentioned
a deterioration in my physical state and I had underlined this in
my letter to the RRQ, referring to pains that I feared might be
fibromyalgia.

Since then, after reimbursing what I owed to the insurance
company, [ have been receiving the same financial support, but
from 2 sources (the Company and the RRQ). I am still being
asked to fill in medical certificates, but less often. And
unfortunately, life proved that doctors had reason to fear a
progressive deterioration in my health.

The Information Gamble

Throughout this process, my experience in communication
and notably in journalism helped me to research documentation
that would give me a clear understanding of post-polio, at a time
when it was not well known. [ was then able to communicate
this awareness to the organizations and people involved with my
requests for help. | remember carefully sorting my documents,
drawing attention to information that would be most useful in
familiarizing my intermediaries with the problems I was living
with. I used the most convincing material to support my
letters/requests, which were always attached to the required

forms which I had asked for by telephone (to save time and to
be assured that I was addressing the right place and, as often as
possible, a person rather than an anonymous organization). In
my letter, I would advise the addressee of the coming
explanatory documentation and that I would follow this up with
a telephone call two weeks later. On the weekend, I would fax
documentation from home, profiting from the fact there would
be little in their "in" baskets on Monday!

I am convinced that this information strategy was
instrumental in my success - a success which appears to be rare
for people in Polio Québec. Give it a try. Not only is postpolio
better understood today, but you can also count on a vast source
of information on the Internet. In addition there is e-mail, which
makes communication very easy (even with the RRQ) . . . and
free; you can copy and paste or attach documents, or simply
refer to accessory documents or those that are too big to be sent.

I recommend that your submission include expert
testimonies to convince the doctors called upon to determine
the validity of your request; but to reach them through
bureaucracy, your letter should be easily understood and contain
some popular material on postpolio.

Goodluck and don't get discouraged... Perseverance pays!

“Histoire vécue de la polio au Québec”

Une centaine de personnes participent au lancement du livre,

Le mardi 22 aoiit dernier, a 17 heures, 1'Auditorium
Gustave-Gingras de I'Institut de Réadaptation de Montréal
accueillait environ cent personnes a
I'occasion du lancement de I'Histoire vécue
de la polio au Québec. Le Révérend Bill
Phillips a souhaité la bienvenue a I'assistance
au nom de I'Association et a remercié les
auteurs pour le travail constant qui a abouti
a la publication du livre. Plusieurs membres,
amis et invités ont pu entendre les auteurs,
Sally Aitken, Pierrette Caron et Gilles
Fournier nous raconter la petite histoire derriére la publication
de ce beau livre. Parmi les invités, nous avons remarqué le
docteur Christopher James Rutty de Toronto, le docteur
Danielle Perreault (omnipracticienne et chroniqueuse médicale),
Francoise Rollin (Présidente de 1'Ordre professionel des
ergothérapeutes du Québec), Mariette L. Lanthier (Présidente de

I'Ordre professionel des physiothérapeutes du Québec)

accompagnée par Odette Trépanier (Coordinatrice des
communications), Lilliane Poteet et Audrey McGregor de
Visions sur I'Art, et Dr. Gilbert Blain. Un léger
golter accompagné de vin, les rencontres
chaleureuses et les conversations animées ont
cré¢ une ambiance fort sympathique. Le grand
intérét que suscite le livre dans tous les milieux
et les ventes en augmentation constante nous
permettent d'ores et déja de compter sur un
franc succes.

- Le livre est toujours disponible pour la
somme de vingt-cing dollars : il suffit de faire parvenir un
chéque a l'ordre de I'Association Polio Québec, Casier postal
745, Succursale Jean-Talon, Montréal, Qc. H1S 275, ou de
téléphoner a 1'un de ces numéros : (514) 356-9523, (514) 932-
6092 ou (450) 585-5956.
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OUI, NOUS POUVONS VOUS AIDER!

Le plus difficile est d'accepter le fait que nous perdons une
certaine autonomie. Une fois ce passage fait, nous, chez
ADAPTECHH+, pouvons vous faciliter la vie et améliorer |
votre quotidien de multiples fagons.

Louis Hamel, fondateur de 'organisme Adaptech+, §
sait de quoi il parle. Son épouse a été atteinte de [
poliomyélite en 1953 et c'est depuis ce temps qu'il adapte |8
de multiples fagons leur propre environnement.

De cette expérience personnelle est née en 1992

travaux plus importants comme l'ajout d'une rampe d'acces
s votre entrée, la modification d'une cuisine entiére ou
I'adaptation d'une salle de bain au complet, etc.
Adaptech+t s'adapte a vos besoins dans le but de
| faciliter votre vie au quotidien. A titre d'exemple, une
{ dame nous fut référée récemment par un CLSC de
Montréal afin que I'on procéde a l'installation de barres
d'appui a la salle de bain du logement de cette derniere.
L'objectif de cette installation consistait évidemment a

Adaptech+, une entreprise a but non lucratif qui offre des g:fgr;‘;z‘:; faciliter les transferts et déplacements de cette personne.
services spécialisés en adaptation de logement, de lieude  |ageembiéedu  OT, une fois le travail terminé, notre technicien remarqua

travail ou de tout autre endroit dans le seul but d'améliorer  printemps

la qualité de vie des personnes & mobilité restreinte ou en perte
d'autonomie.

Chez Adaptech+, nous partons toujours du principe qu'll y
a une solution a chaque probleme. C'est notre expérience ainsi
que notre banque de données de problémes résolus qui nous
permettent de croire que nous pourrons vous aider, quelque soit
votre difficulté.

Il nous ferait plaisir de consulter avec vous notre longue liste
'aide-mémoire’ & partir de laquelle vous pourriez aisément
choisir, avec notre aide ou celle de votre ergothérapeute, les
modifications répondant a vos besoins.

A cet égard nous réalisons réguli¢rement des modifications
et des adaptations mineures telles 1'élimination d'un seuil de
porte, l'ajout de tablettes sous les armoires de cuisine,
I'installation de barres d'appui au mur de la salle de bain ainsi
que plusieurs autres petits ajustements pour ajouter a votre
confort.

Détenteur d'une licence d'entrepreneur de la Régie du
batiment du Québec, Adaptech+ est aussi habilitée a réaliser des

l'intérét de cette derniére 4 vouloir prendre ['air et étre

plus autonome; il s'intérressa a ses déplacements extérieurs.
Conséquemment, il lui demanda si elle profitait du grand
balcon de son logement accessible par le salon. "Jamais"
répondit elle, "J'ai souvent essayé mais a cause de mon état,
c'est trop difficile, voir impossible de m'y rendre."

Aujourd'hui, cette dame profite pleinement de son
environnement car notre intervention a changé sa vie. Une
petite marche trés simple, une main courante et quelques
poignées posées aux endroits stratégiques permettent désormais
4 celle-ci de passer de belles heures au soleil en toute sécurité.
Grice a la formation, a I'intérét, a I'engagement et a l'initiative
de notre technicien, nous avons atteint notre but, lequel consiste
a améliorer la qualité de vie de nos clients.

C'est peut-étre a votre tour de vous rendre la vie plus facile.
Si oui, n'hésitez pas 2 communiquer avec nous au 514 890-
1524.

Nous sommes & votre disposition afin de partager notre
expérience et vous offrir notre meilleur service.

NON-PROFIT COMPANY MAKES HOMES ACCESSIBLE

Excerpts from an article printed in The Gazette, March 11, 2000

Adeptech Plus Inc. is a company specializing in making
homes accessible. It was founded in 1992 by Louis Hamel after
he retired. He wanted to create an organization that would help
people like his wife, who had polio, and at the same time, create
jobs for young people. Adeptech hires youths — aged 18 to 35
— and trains them in woodworking, renovating and customer
relations. There are 10 employees and they work on an average
of 600 jobs per year.

Referrals to Adeptech+ come through occupational
therapists, CLSCs, the Société de 1’ Assurance Automobile du
Québec, the Sociéty d’Habitation du Québec and the
Commission de la Santé et de la Securité du Travail, or you can
call direct.

Making homes accessible can range from installing grab
bars on bathroom walls to building access ramps or domestic
elevators; installing hand rails on walls; modifying kitchen
cabinets with rolling shelves (especially useful for people in
wheelchairs); building steps over patio doors; building
platforms under sofas or armchairs or beds that are too low;
creating wooden support boards to hold books; adapting
tricycles for disabled children; constructing wagons that permit
disabled children to move around their homes; and building
sleds for children who lack motor skills to hold themselves up;
the list seems unending. For information about Adaptech’s
service, call (514) 890-1524.

Le meilleur moyen de s'endormir est de s'imaginer qu'il est I'heure de se lever. (Groucho Marx)

Rien n'est petit pour un grand esprit. (Arthur Conan Doyle)
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Talk given by Dr. Vivien Muir from Knowlton

Vivien Muir first mentioned the circumstances that led her
to chiropractic, her academic background and her training
before explaining her original approach to healing.

During 15 years of practice, her approach to healing has
evolved through wide-ranging study, from homeopathic
medicine, applied kinesiology and neurolinguistic
programming, to training in osteopathic organ
manipulation and cranial osteopathy (also known as
craniosacral therapy). Experience with thousands of
patients, combined with her intuitive abilities and her
passion for helping people discover effective ways to heal
themselves, have developed her gift to a fine art.
Craniosacral therapy is a form of holistic healing which
addresses the relationship between the brain, the spine and
the balanced movement of bodily tissues, membranes and fluids
which gives the human body its flexibility and tremendous
restorative powers. She insists that her methods also include her
own personal contributions as a highly intuitive healer.

She strongly believes that, under treatment, the body heals,
but so do the mind and spirit. By treating the body, she often

notices that a patient's mental and emotional flexibility improve
too. Suddenly attitudes and feelings are less rigid. The body
records all experiences as imprints on tissue, and this past is
detected by Cranial Therapy. Dr. Muir says that, over the years,
she has found that there is never one cause to pain or illness.
She deals in layers, treating the first cause that presents itself,
then going deeper with each step. With this global
approach, patients have the opportunity to resolve
" underlying conditions beyond their initial complaint, and
to work toward a high level of well-being.

; Dr. Muir adds that when people come to her, their goal
is to get rid of pain. Her objectives include helping them
gain an understanding of healing themselves which
actually promotes long-term healing. Self mastery is
ultimately what it's all about. The healing powers of the body
are tremendous, we just need to unlock that inner wisdom.

Dr. Vivien Muir spoke at Polio Quebec’s spring meeting in
Knowlton. She can be reached at (450) 242-2299.

RESULTATS DU SONDAGE

Adriana Venturini

En avril 2000, les membres de Polio Québec recevaient un
questionnaire; un des objectifs était d'évaluer le degré de
satisfaction de nos membres face 4 l'information véhiculée dans
le Folio Polio et sur le site Internet. De cet objectif en découlait
un autre, celui d'identifier les moyens d'améliorer la diffusion
de I'information pour nos membres. Voici donc un bref résumé
des résultats; les détails seront publiés dans le prochain numéro.
Nous tenons a remercier tous les membres qui ont pris le temps
de répondre. Vos commentaires sont appréciés.

Des 500 questionnaires mis a la poste (150 en anglais et
350 en francais), 157 ont été retournés remplis. Un taux de
participation qui peut sembler bas, mais si nous ne comptons
que les membres actifs, au nombre approximatif de 300, le taux
est beaucoup plus élevé. Les femmes représentent 74% des
participants. Cinquante-cing pour cent des participants habitent
dans la grande région de Montréal et 44% résident dans une
capitale régionale ou dans une région rurale. Le bulletin Folio
Polio représente la principale source d'information sur le
syndrome post-polio pour 77% des personnes interrogées, alors
que 9% utilisent le site Internet et 14% se référent a d'autres
sources d'information telles que le docteur Trojan, une
association polio, la télévision, les journaux et les magazines.
Le degré de satisfaction de notre bulletin Folio Polio est trés
élevé. Par contre, la plupart des participants n'ont pas acceés 4
I'Internet ou ne connaissent pas I'existence du site Internet de
Polio Québec.

QUESTIONNAIRE RESULTS

Adriana Venturini

In April 2000, a questionnaire was mailed to Polio Quebec
members. One of its objectives was to find out whether the Folio
Polio and the webpage met the information needs of our
members. Another objective was to seek ways of improving the
distribution of information among members. Here is a brief
summary of the results. More details will be published in the
next Folio. Thanks to all members who took the time to reply.
Your comments are appreciated.

Ofthe 500 questionnaires mailed, (150 in English and 350
in French) 157 were returned. This response rate is a little low,
but as our active membership may be closer to 300 than 500 the
response rate may actually be higher. 74% of the respondents
were women. 55% of the respondents lived in the metropolitan
region of Montreal whereas 44% were from a regional capital
or rural area. 77% of the respondents used the newsletter, Folio
Polio, as their primary source of information on post-polio,
whereas only 9% used the webpage and another 14% used other
sources such as: Dr. Trojan, a polio association, television,
newspapers or magazines. Satisfaction with the newsletter was
very high. Most respondents did not have access to the internet
or were not aware of the Polio Quebec webpage.

Happiness often sneaks through a door you didn’t know you left open. John Barrymore.
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INVITATION AUX GENS
DE LA VILLE DE QUEBEC

Bonjour a tous,

Mon premier contact avec I'Association Polio Québec s'est
fait il y a environ un an. Ca m'a beaucoup touchée de rencontrer
d'autres personnes atteintes de polio. J'ai reconnu la souffrance
et le courage silencieux qui les animaient.

Au cours de la conférence, j'ai reconnu certains symptomes
du SPP (sy;ndrome post-polio) et ¢a m'a permis d'au moins
comprendre ce que je vivais; depuis, j'ai ressenti l'envie de créer
un lien fraternel avec ces gens. Je demeure a Québec et
j'laimerais entrer en contact avec des membres de ma région
pour échanger sur nos expériences, nos interrogations, nos
prises de conscience etc. Surtout, j'aimerais rejoindre les
personnes qui ne connaissent pas le SPP, qui en sont peut-étre
atteintes et qui ont peut-étre besoin d'information et de support.
Cet objectif serait sans doute plus facilement réalisable s'il y
avait un regroupement de quelques personnes ici 4 Québec. Si
vous voulez y participer ou simplement faire des suggestions, si
vous voulez faire connaitre vos besoins ou pour toutes autres
raisons vous pouvez me contacter. Je laisse donc mes
coordonnées pour les personnes intéressées.

Au plaisir de vous rencontrer,

Docile Gravel, 289 80¢ Rue Est, Charlesbourg, G1H 1A6

Tél: 418-628-4624.

NOS REMERCIEMENTS A BILL

C'est un peu a contrecoeur que le Révérend William (Bill)
Phillips a pris en main la direction de Polio Québec I'année
derniére. Il s'est laissé convaincre pour un an, mais nous a
clairement indiqué que la manoeuvre ne fonctionnerait pas une
deuxiéme fois. Le dévouement, la démocratie et la bonne
humeur sans faille ont caractérisé son leadership. Bill ne nous
a jamais laissés tomber malgré son état de santé, la distance et
ses obligations paroissiales qu'il aurait pu facilement utiliser
comme excuses pour s'éviter le voyagement entre Pincourt et
nos réunions mensuelles au Centre Lethbridge. Ceux qui ont
participé a notre assemblée générale annuelle seront
probablement d'accord pour dire que ce fut l'une des plus
amicales et des mieux réussies jusqu'a maintenant. Merci Bill.
Nous comptons sur ton intérét soutenu et ton support. Tu nous
mangqueras.

SISTER KENNY TELEVISION SHOW
SEEKS INTERVIEWEES

My name is Clare Bonham I’'m a television producer
working on a film about Sister Elizabeth Kenny. While she is
little remembered these days Sister Kenny was held in high
esteem in the early part of last Century thanks to her remarkable
work with polio sufferers. I am planning a one-hour
documentary about the life of this fascinating woman.

It is clear that she was larger than life in many ways. She
was over six feet tall and very imposing. She stood her ground
too and fought for what she passionately believed to be right. As
aresult, tens of thousands of children around the world received
a more humane and possibly more effective treatment for the
debilitating effects of polio.

Kenny was a champion of what we now call a holistic
approach to treating illness. She included radical ideas into her
treatment, and though she was not a formally trained doctor her
work was intuitively ahead of its time. She used concrete
visualisation techniques and firmly believed in mind over
matter. Kenny too is credited by some people with creating, or
at least legitimising, what has become the highly respectable
field of Physiotherapy.

On the other side, however, the Kenny method has been
called humane, though ineffective, by some people. She is
remembered by some as being difficult, demanding and a
monumental self-promoter. There {s no doubt there are two
sides to the woman that came from a struggling country town in
outback Queensland, Australia, and rose to considerable
international fame. I"d like to hear all sides of the story, positive
or negative

My film will attempt to create an intimate portrait of this
remarkable woman by interviewing people who knew her and
remember their encounters with her. I would like to talk to
people that were colleagues, nurses, children or just friends of
Sister Kenny. If you or anyone you know remembers an
encounter with her and you would be happy to talk to me about
it, you «can contact me via email at
“clarebonham@hotmail.com." [ will be travelling around
Australia and to North America to film this documentary and
would love to hear from anyone with a story to tell as soon as
possible.

Get-Togethers. Occasionally members “get-together. ” 4lice Westcott organized
such a gathering last spring at Alexis Nihon. From left to right ... Bob Wasson,
Enid Robertson, Alice Westcott and Jack Fothergill. Why not organize something
similar in your region? It's fun.
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The Personal Story of a Ventilator User
by Leah Welch

Leah Welch's story is reprinted with permission from the CILB newsletter "AIRWAVES,” Issue No. 5, Summer 2000. CILB is hosting the conference Ventilation and Beyond:

A Meeting of Minds in Toronto, May 2-3. 2001.

My name is Leah Welch. I am the Executive Director of
Independence Crossroads (U.S.A.). I joined the disabled
community as a result of polio in 1949. Prior to this I served two
and a half years in the U.S. Navy (WAVES) during World War
II. T was only 25 years old, married and had two small children
when I became paralysed from the neck down and was put in an
iron lung for six months. [ was hospitalized until 1951. At that
time, there were no benefits for persons with disabilities so I
struggled financially and personally. In 1953, I became aware
of veteran's benefits. Since that time, I have required a personal
care assistant. It was very difficult learning to adjust to life as
someone with a disability. I have always been determined to live
independently. In the late 1960's and early 70's, I started
raising my voice. | began educating policy makers, country staff
and state legislators about the need for Personal Care

Attendants. In 1974, a Hennepin County employee asked me to
develop a proposal that would provide service to people with
disabilities. I incorporated an agency called Independence
Crossroads. Twenty-four years later I'm very proud to say, I still
have a contract with Hennepin County and provide needed
services to people with disabilities. Services provided include in-
home counseling, community support groups, advocacy,
information and referral and pubic education. We share office
space with A+ Home Care, Inc. in Bloomingtom, MN. I have
never let other issues distract me from my primary focus of
advocating for the disability community. I have overcome great
challenges and continue to in terms of independent living. |
encourage all to keep your voices strong and never give up in
any struggle that life brings you.

Editors’ Note: Sadly we learned that Leah Welch died this past summer at age 74.

CONFERENCE — TORONTO — MAY 2001

Notice to all those who use a ventilator. Citizens for Independence in Living and Breathing (CILB) will be hosting a conference in
Toronto in May 2-3, 2001, at the Toronto Congress Centre, 650 Dixon Road, Toronto,ON.

Conference Title: Ventilation and Beyond: A Meeting of Minds.

Goal of the Conference: To provide information and understanding on life issues concerning ventilator users.

Program Highlights:
¢ Ventilation — Why, When, and How

e  The Effect of Neuromuscular Disorders on Other Body Parts

= Update of Research
* Ethical Issues
¢ Equipment Update and Options

N.B. If you plan to go please please advise Polio Quebec through Sally Aitken at 514 932-6092 so that your story and conference information can be written up in this

newsletter.

If you would like to be a member of CILB (310/year), contact CILB, 55 Greencroft Court, Kitchener, ON N2N 3H6.

“Histoire Vécue de la polio qu Québec

One hundred people at the launching of our book.

On the 22nd of August, at 5 pm., approximately one
hundred people filled the Auditorium Gustave-Gingras of
Institut de Reéadaptation de Montréal for the launching of
Histoire vécue de la polio au Québec. On behalf of the
Association, Reverend Bill Phillips welcomed the
audience and congratulated the authors on their more than
two years of hard work. Many members, friends and
guests listened to the authors, Sally Aitken, Pierrette
Caron and Gilles Fournier as they shared some of their
experiences in the making of this beautiful book. Amongst
the guests, we noticed Christopher James Rutty, Ph.D., of

Toronto, Dr. Danielle Perreault (General Practitioner and

medical journalist), Lilliane Poteet and Audrey McGregor of
Visions sur I'Art, Mariette L. Lanthier (President of the
Professional Order of Physiotherapists of Québec) accompanied

by Odette Trépanier (Coordinator of Communications),
Frangoise Rollin (President of the Professional Order of
Occupational Therapists of Québec) and Dr. Gilbert Blain.
@ | Wine and food, combined with animated conversations,
made for a very warm atmosphere.

Considering the interest generated by the book as
well as its increasing number of sales, Histoire Vécue is
on its way to being sold out. If you would like a copy,
send a twenty-five dollar cheque made out to Polio
Quebec Association, addressed to Polio Québec, C.P. 745,
Succursale Jean-Talon, Montreal, Qc. HIS 1Z5 or call

one of these numbers: (514) 356-9523, (514) 932-6092, (450)

585-5956.
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La mise en forme

avec Adriana

A’occasion deI’assemblée du printemps, dans les Cantons
de I’Est, les membres présents de Polio Québec ont posé
plusieurs questions d’intérét. Aujourd’hui, je me concentrerai
sur une seule question qui demande de décrire les différents
types d’exercices recommandeés pour les personnes atteintes du
syndrome post-polio (SPP). Je répondrai aux autres questions
dans les prochaines parutions de ce bulletin.

Une fois que I’ opportunité d’un programme d’exercice aura
été établie, ce dernier pourra inclure un seul ou plusieurs de ces
types d’exercices ; les exercices d’étirements, de renforcement
et le conditionnement aérobique.

Etirement

Les exercices d’étirement consistent en des mouvements
lents et soutenus qui permettent & un muscle ou a un groupe de
muscles de s’allonger graduellement. On les recommande
lorsque des groupes de muscles ont raccourci suite a4 une
utilisation déficiente de ces muscles. Des muscles qui travaillent
a leur longueur optimale sont habituellement plus efficaces et
moins menacés de surutilisation ou de blessures. Chez les
victimes de la polio, il se peut que des muscles raccourcis
existent depuis longtemps; ils auront régressé a la suite d’une
chirurgie ou d’un déséquilibre musculaire prolongé. Des
exercices d’étirement légers ne seront efficaces que si le muscle
concerné a |’élasticité requise -2 1’étirement. Heureusement,
quand les exercices d’étirements sont bénéfiques, on devrait en
voir les résultats au bout de deux ou trois semaines. On peut
ainsi savoir en quelques semaines si on doit poursuivre ce type
d’exercice ou le cesser. On recommande parfois ces exercices
aux personnes atteintes du SPP pour aider a redresser un genou,
ce qui permettra a la personne de porter une orthése longue dans
le cas d’un genou qui se dérobe. Les exercices d’étirement du
cou, des épaules et des avant-bras sont particuliérement indiqués
pour les personnes qui travaillent a P’ordinateur ou qui
travaillent beaucoup avec leurs bras. L’étirement de muscles qui
croisent une articulation ayant subi une arthrodése, la cheville
par exemple, est a proscrire parce qu’ils risquent d’engendrer
des problémes au niveau de I’articulation. On ne devrait en faire
["essai qu’en des circonstances tout a fait particuliéres.
Renforcement

Quant aux exercices de renforcement, ils permettent de
contracter les muscles avec ou sans mouvement des membres.
Les contractions augmentent la capacité des muscles a générer
de la puissance; une plus grande puissance du muscle résulte en
une plus grande force, une meilleure protection contre les
blessures aux articulations et une plus grande endurance. Chez
les personnes souffrant du SPP, une évaluation devra d’abord
déterminer si le muscle peut tolérer la plus grande dépense

d’énergie que requiert ce type d’exercices avant de le prescrire;
le cas échéant, on prescrira habituellement un programme de
renforcement sous-maximal, ce qui signifie que les exercices ne
doivent jamais solliciter la puissance maximale du muscle. Les
muscles qui ont été affaiblis par la polio ne jouissent pas de la
méme capacité d’exercice que les muscles intacts. Chez les
victimes de la polio, plusieurs muscles ont une apparence
normale, mais deviennent plus faibles et plus petits avec le
passage des années. Cette observation nous indique que les
dommages du virus de la polio étaient probablement déja
présents initialement, mais, en cours de guérison, le muscle
paraissait normal méme si physiologiquement il ne I’était pas.
Un muscle fonctionne rarement seul. Ainsi, un muscle faible se
verra appuyé par un autre muscle de son environnement qui
compensera sa faiblesse; ¢’est ce qui provoquera une utilisation
excessive de ce muscle. Ces deux observations capitales, que des
muscles, en apparence normaux, peuvent ne pas [’étre
physiologiquement et que les muscles ne fonctionnent pas
indépendamment les uns des autres, nous fournissent les deux
raisons principales pour lesquelles il faut éviter de faire
travailler de fagon abusive les muscles d’une personne qui a
souffert de polio et qui risque de développer le SPP.

On considére habituellement trois types d’exercices de
renforcement : les exercices isotoniques, isométriques et
isokinétiques. Lors d’un exercice isotonique, on fait bouger le
membre de fagon a ce que le groupe de muscles puisse travailler
avec ou sans résistance, selon la position du membre. La
résistance pourrait étre le poids du membre, un poids physique
(un sac de sable) ou un médium (I’eau). Les exercices
isotoniques sont indiqués pour une personne atteinte du SPP en
autant qu’on n’utilise pas une résistance trop grande et que les
articulations sollicitées ne soient pas trop endommageées. I
faudrait plutdt s’orienter vers les exercices isométriques légers
dans le cas d’une articulation endommagée ou qui a subi une
arthrodése. Ce deuxiéme type d’exercice de renforcement
permet au muscle de se contracter, de produire une tension et
ainsi d'en augmenter la puissance tout en gardant le membre
immobile. On recommande souvent les exercices isométriques
afin d’augmenter la force des muscles entourant [articulation
d’une épaule fort endommagée. Puisque [’articulation ne
pourrait tolérer beaucoup de mouvement, les contractions
légéres et statiques des muscles environnants favorisent une
puissance améliorée sans dommage additionnel a I"articulation.
On parle de contractions «légéres» ou sous-maximales & cause
du risque de dommage qui serait encouru si la tension exercée
s’avérait excessive, méme si il s’agit d’un exercice isométrique.

Les exercices de renforcement isokinétique consistent en
des mouvements plus ou moins complets des membres, doublés
d’une résistance constante. Ces exercices offrent une grande
efficacité a augmenter la force musculaire, en autant que la
résistance soit faible et que les muscles puissent répondre 4 la
demande énergétique. Le renforcement isokinétique requiert
habituellement des équipements semblables a4 ceux qu’on
retrouve dans les centres de conditionnement physique. Ce type
d’exercice est recommandable aux personnes atteintes du SPP,
a condition que leur réserve d’énergie soit assez bonne et
qu’elles ne souffrent d’aucun probléme articulaire.
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Aérobique Vous pouvez constater qu’aucun type d’exercice n’est

La troisitme composante d’un programme d’exercice complétement contre-indiqué pour les personnes souffrant du
complet est le conditionnement aérobique. Il s’agit d’une SPP; ce qui est & proscrire, par contre, ce sont les efforts
activité exécutée sans arrét pendant un certain temps; la maximums. Le meilleur programme d’exercice se doit d’étre
natation, la marche, le cyclisme et le Tai-Chi en sont quelques sécuritaire et de s’ajuster au style de vie et 4 la personnalité. Sur
exemples. Dans le cas de personnes atteintes de polio et ce sujet, on peut chercher conseil auprés de professionnels de la
particuliérement celles qui souffrent du SPP, I’activité ne santé, de préférence ceux qui ont une expertise du SPP ou
devrait jamais atteindre le point ot I"effort devient difficile. En d’autres états neuromusculaires. Il n’en reste pas moins que la
cours d’exercice, il faut vous demander : «A quel niveau de combinaison de conseils professionnels et de goilits personnels
difficulté en suis-je arrivé?» Vous ne devriez pas ressentir plus soit la meilleure garantie de satisfaction et de succes.
qu’une «certaine difficulté».

A DREAM COME TRUE

Skiing is no longer a sport of only the abled-bodied; people with polio limitations who are members of the “CADS” program across
Canada are now skiing, as you will see from the following article which appeared in The Perspective (the Canadian Association of the

Disabled Skiing magazine. For information about CADS. contact Henry Wohler, tel. 514-425-8894 or <hwohler(@yahoo.com>.).
Excerpts printed with kind permission of Henry Wohler of the Canadian Association for Disabled Skiing (CADS).

Michéle, my wife, is paraplegic and I'm
polio. One of our dreams has been to ski! But
where? How? When? And it's so expensive.
Hey, any excuse will do when you're in a
bind.

Then we met Andrée Montpetit. The
pleasures she described left us no other
option — try it! Lord! How were we to know

L

inventory of aching muscles we never knew of
and felt great bragging about the fantastic runs
we had. We finally got back to the hotel,
languished in a hot shower and then tried to de-
cide whether this was a night to stay in and cook
n our own kitchenette or try another of the
quaint restaurants in the Platzl in downtown

how addictive the exhilaration would be?
Once we were installed in the sit-skis, there
was 1o way we were getting out.

With very competent and extremely
patient instructors, we started going down the hills at Mont
Habitant in the Quebec Laurentians. What a feeling of well
being, of freedom and of victory! The victory of conquering
personal fears, apprehensions and a mountain was intoxicating.
Wheel chairs tend to come in 2nd when battling hills and steep
slopes in the snow but now, finally, we were the victors!

One Sunday we noticed a “CADS” poster advertising a ski
week in Kimberley, B.C. Would it really be possible for us to ski
on such large mountains? We asked ourselves if we weren't
being a bit too presumptuous! Afier all, with only four
afternoons experience, we were far, very far, from being king
and queen of the mountain. But..yet..perhaps..

The trip was absolutely perfect. The hotel, right at the foot
of the mountain, was beautiful. We settled in and couldn't wait
for Monday morning for our adventure to begin.

After a half hour ride to the top, we discovered the New
World! Imagine almost infinite open space; trails so wide you
feel totally free; trails so large that even with lots of people, you
feel alone, on top of the world, king of the mountain! The view
takes your breath away! The runs can last an hour and their
majesty and beauty also leave you feeling humble in their
presence. Everything was in place for a very memorable week.

I can't begin to explain how good it felt at the end of the
afternoon to sit down with my wife and other skiers in the bar
for some welcome refreshments. We did an

Pictured above is Karma Burkhar, Polio
Quebec’s youngest member, enjoying a

bi-ski experience some years ago (“Folio
Polio” Summer 1995).

Kimberley.

Our goals were simple: have fun, improve
our skiing and ski top to bottom on our own
without a tether!

We will never be able to say thank you
sufficiently to our instructors for their patience teaching us and
for stopping us when we would lose control. Not a big deal for
my wife but I weigh 220 Ibs and when I take off I can't stop on
a dime! Jimmy in his wisdom let me have Kim, who as a
strapping 62" instructor with loads of experience and weighing
220 1bs himself, had no trouble keeping me in control.

Finally with practice, excellent coaching, perseverance as
well as lots of fun and a few falls, we did it! Thursday afiernoon
we skied the mountain, top to bottom, on our own! We had
conquered it. Conquered our fears, our limitations, the
mountain, the world!

But all good things must come to an end and on Sunday we
had to head home. Qur thoughts were swimming with beautiful
memories: new friendships, fun times, snowball fights,
exchanging addresses but greatest of all, the feeling of being a
part of that very large family which is "CADS". We learned that
next year the Festival would be at Banff. We will, without a
doubt, be there and ready to help welcome newcomers, as we
were, to the pleasures of skiing and that special brand of CADS
camaraderie.

Again, a sincere thanks to everyone for this magnificent
week,

Jean-Louis Notelteers and Michéle Sansregret.
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FIBROMYALGIA AND POST-POLIO

. Dr. Trojan’s talk on Fibromyalgia appeared in French in Folio 23 (Winter 2000) on page 7. Here is the English translation with

minor changes requested by Dr. Trojan.

Dr. Daria Trojan, physiatrist at the Montreal Neurological
Institute and Hospital (MNILI) and medical advisor to Polio
Québec, presented a few extracts from the scientific article
“Fibromyalgia is Common in a Postpoliomyelitis Clinic” written
by Drs. Trojan and Cashman. It is available by contacting the
Association. She presented and commented upon a study of 105
patients who were evaluated consecutively at the Post-Polio
Clinic at the MNIH in 1991 and 1992. The patients were
evaluated for the presence of fibromyalgia according to criteria
from the American College of Rheumatology. Ten patients were
excluded because they did not have paralytic polio in the past,
leaving 95 in the study who had paralytic polio and were given
an exam that confirmed this. 10.5% ofthese 95 patients showed
obvious signs of fibromyalgia. 80% of these were women.
10.5% had fulfilled several criteria for a fibromyalgia diagnosis.
70% of these were women.

Post-polio patients with fibromyalgia differed from those
without fibromyalgia in two ways: the majority were women and
they suffered from more generalized fatigue. But these two
croups did not diffor statistically in age, their age of acquiring
polio, the amount of weakness when they became paralyzed,
their present strength (measured by a physical exam), new
weakness, muscular fatigue, or joint pain.

Patients with fibromyalgia were treated with medications
such as amitriptyline and other conservative treatments. 6/10 of
the patients treated with amitriptyline saw an improvement,
2/10 saw no change, 1/10 couldn’t tolerate the medication, and
we don’t know the results of 1/10. Alternative treatments were
used when amitriptyline was insufficient or didn’t produce good
results, i.e., medications such as cyclobenzaprine, fluoxetine,
naproxen, aerobic exercises, relaxation techniques, massage,
local anesthetic injections. The result: 2/3 improved and 1/3
experienced no change.

In conclusion, fibromyalgia exists commonly in a post-polio

clinic and it would seem that it could contribute to new
symptoms, above all fatigue and pain, in people who have a
history of paralytic polio. The treatment of fibromyalgia must be
added to the management of post-polio patients because they
can improve through treatment of their fibromyalgia.
Fibromyalgia can be managed with medication such as
amitriptyline and cyclobenzaprine, aerobic exercises if possible,
relaxation technigues, improved sleep habits and heat.

Q. Is the 11% figure of PPS’ers who have fibromyalgia
greater than the population at large who have fibromyalgia?
A. The present study cannot answer this question. We found in
the study that 11% of the people who came to the post-polio
clinic were diagnosed with fibromyalgia. There is probably a
difference, however, because in the population at large the
number is 2%.

0. Does one need to increase the dose of amitriptyline with
time?

A. Generally, no. This medication does not build up a tolerance.
Initially, a weak dose is prescribed (generally 10 mg at night)
and increased if necessary.

Q. Are there tests to diagnose fibromyalgia?

A. No, but there are criteria developed by the American College

a period of three or more months, sensitivity to palpation of at
least 11 of 18 tender points on physical examination and the
absence of pain at the control sites.

Q. What must one do to avoid pain?

A. There are many causes of pain in people with a history of
paralytic polio. If fibromyalgia is the cause of pain. one can try
to manage the fibromyalgia as described above. In addition,
situations that cause pain should be avoided.

Sources of the personal stories about people

who have polio:

C.A.D.S. "The Perspective" For information about the Canadian
Assoc. for Disabled Skiing — Henry Wohler. tel. (514) 425 8894 or
<hwohleriwyahoo.com>.

"AIRWAVES" Newsletter published by the Citizens for
Independence in Living and Breathing, 55 Greencroft Court,
Kitchener, ON N2N 3H6, c-mail: <cilb@idirect.com>.

ACCES TOTAL ACCESS Bilingual publication of the Canadian
Paraplegic Association. 230-1101 prom. Prince of Wales Drive,
Ottawa, ON K2C 3W7. E-mail: <cpanational@canparaplcgic.org>.

Sources des témoignages de personnes

atteintes de la polio:

C.A.D.S. "La Perspective" Renseignements sur Assoc. Canadienne
pour les skicurs handicapés — pour information: Henry Wohler, t€l:
(514) 425-8994 ou <hwohleriwyahoo.com.

"AIRWAVES™ publié par Citizens for Independence in Living and
Breathing, 55 Greencroft Court, Kitchener, ON N2N 3H6, e-mail:
<cilb@idircct.com>.

ACCES TOTAL ACCESS publication bilingue de I'Association
canadienne des paraplégiques. Bilingual publication of the Canadian
Paraplcgic Association. 230-1101 prom. Prince of Wales Drive,
Ottawa, ON K2C 3W7. E-mail: <cpanational(@canparaplegic.org>.
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A PROPOS DE RENTES D'INVALIDITE
par Nicole Gladu

J'ai pensé raconter mon expérience personnelle avec la
Régie des rentes du Québec, dans 'espoir que cela s'avére utile
pour les membres de Polio Québec qui souhaiteraient bénéficier
de semblable compensation financiére pour leur invalidité.
De l'assurance-salaire a la RRQ

La post-polio m'a forcée, a I'été 93, a interrompre une
carriére qui m'avait amenée a travailler pour le gouvernement
québécois, ce qui, aprés consultation auprés de la clinique de
I'Institut neurologique, m'a valu des prestations d'assurance-
salaire courte durée (2 ans). A I'automne 95, je "tombais" sur un
régime d'assurance-salaire longue durée, c'est-a-dire pouvant
mener a la retraite (65 ans). La compagnie d'assurances m'a
alors fait soumettre une requéte auprés de la RRQ, dans l'espoir
que celle-ci me verserait une rente d'invalidité qui diminuerait
d'autant les sommes payées par la Compagnie, tout versement
rétroactif devant éventuellement étre remboursé par moi a celle-
ci.

Sans tarder la Régie m'a fait examiner par une neurologue
de son choix, qui m'a prévenue que sa recommandation me
serait défavorable parce que les critéres de la RRQ, trés
contraignants, ne faisaient droit qu'a des cas de malades alités
ou presque.

Entretemps bien siir, la compagnie d'assurances m'adressait
des formulaires de contrdle que je faisais compléter par le
responsable de la clinique post-polio, attestant des progrés de la
maladie et certifiant qu'il ne prévoyait pas mon retour au travail,
sauf a partir de mon domicile avec I'aide de I'Internet, ce que
mon employeur, le Gouvernement, n'a jamais pu m'offrir bien
quiil m'ait fait rencontrer un consultant expert en
réintégration/réadaptation. Il faut rappeler que c'était le début
des vagues massives de coupures de postes pour des raisons de
réduction du déficit budgétaire public...

Un an aprés le refus de la Régie, la compagnie d'assurances
m'a demandé de leur soumettre une demande de révision de
mon dossier (c'était la date limite pour ce faire); elle fut
acceptée, rétroactivement a décembre 94, conformément 4 la Loi
qui prévoit tel paiement & compter du quatriéme mois suivant
celui au cours duquel a commencé l'invalidité. Celle-ci a été
reconnue comme remontant a un an avant la soumission de ma
premiére requéte derente.La raison de ce revirement? On ne me
I'a jamais donnée; mais la représentante de la Compagnie avait
noté¢ que la derniére évaluation médicale mentionnait une
détérioration de mon état, ce que j'avais précisé dans ma lettre
a la RRQ en parlant de douleurs qui laissaient craindre une
fibromyalgie.

Depuis, aprés avoir remboursé son di 4 la compagnie
d'assurances, je continue d'encaisser le méme soutien financier
mais de 2 sources (Compagnie + RRQ). On me demande encore
de faire remplir des certificats médicaux, mais moins souvent.
Et malheureusement, les médecins avaient raison de craindre
une détérioration de ma santé, laquelle s'aggrave et s'accélére.
Le pari de l'information

Tout au long de ce processus, mon expérience des
communications et notamment du journalisme m'a beaucoup
aidée, en me faisant rechercher toute documentation susceptible
de m'éclairer sur la post-polio, a I'époque trés mal connue, pour
ensuite étre en mesure de communiquer ce savoir aux
organismes/personnes impliqués dans mes requétes. Je me
rappelle avoir trié soigneusement mes documents apres les avoir
annotés de maniére a attirer l'attention sur ce qui me semblait
le plus utile pour familiariser mes interlocuteurs a ce que je
vivais. J'utilisais les éléments les plus convaincants pour étoffer
la lettre/requéte dont j'accompagnais toujours le formulaire
prescrit, lequel avait été commandé par téléphone (pour sauver
du temps et m'assurer que je m'adressais au bon endroit, et
autant que possible 2 une personne plutét qu'a un organisme
anonyme). Dans cette lettre, j'annongais l'envoi de
documentation explicative et un téléphone de suivi dans la
quinzaine. Et en fin de semaine, profitant du vide dans leurs
bureaux, je télécopiais ladite documentation de chez-moi!

Encore aujourd'hui, je demeure convaincue que que cet
effort d'information a été déterminant pour expliquer mon
succes, qui semble une rareté au sein de I'Association. Pourquoi
ne pas en faire autant dans votre cas? Non seulement la post-
polio est-elle davantage connue aujourd’hui, mais vous pouvez
aussi compter sur un Internet beaucoup plus développé et
répandu et sur le courrier électronique. Le Web vous fournit un
accés trés facile a un riche réservoir de documentation, tandis
que les courriels rendent les transmissions aisées et... gratuites
(y compris avec la RRQ); vous pouvez copier/coller ou attacher
vos documents, voire simplement en fournir les références pour
les documents accessoires ou trop volumineux.

Je vous recommande de doser vos envois pour combiner la
vulgarisation (compréhension de base indispensable pour le bon
cheminement de votre dossier) et les témoignages experts (qui
convaincront les médecins appelés 4 décider de votre requéte).
Bonne chance et ne vous découragez pas: la persévérance
paie!

Eva Prager, Vytautas Pavilanis, Sally Aitken, Tony Shorgan
Ann Robinson, Dr. Daria Trojan (standing)

L’Assemblée Générale Annuelle — Annual General Meeting

3 ; 4 ; : :
Francesco Pignatelli, Pierrette Caron, Audrey McGuinness
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New York Academy of Sciences
Press Release

THE END OF POLIO? The worthy campaign to eradicate the
ancient scourge must confront hidden reserves of virus and a
protean genetic foe. Many experts worry that the plan to end
vaccinations could have lethal consequences.

Thanks to the Salk and Sabin vaccines, polio in the United
States and Western Europe has become a thing of the past. So
why not push to eradicate it from the developing world as well,
and then save $1.5 billion a year by eliminating polio
vaccinations, as the World Health Organization plans to do?

Wendy Orent, a writer who closely follows developments in
virology and bioterrorism, finds that the WHO plan will be far
more difficult to carry out than the agency has led the public to
believe. In a hard-hitting, sometimes disturbing article in
Science magazine (9/2000), she shows that the potential for
disasters, including "silent" epidemics of polio or even the use
of the polio virus in biological warfare, might be far too great
ever to abandon the shield of vaccination.
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Derniéere heure!

Bravo a Lois Finch, premiére récipiendaire du prix Montréal
University Health Centre de leadership en physiothérapie et
ergothérapie pour son approche multidisciplinaire dans les soin
apportés aux personnes atteintes de problémes neurologiques,
une approche qui a aussi bénéficié aux victimes de la polio.

Congratulations Lois Finch!

She has just been made the first recipient of the McGill
University Hospital Centre award for physio and occupational
leadership in promoting a multi-disciplinary approach to the care
of patients with neurological problems....an approach that has
benefitted many of us “old polios.”

Témoignage d'une utilisatrice de respirateur
par Leah Welch

October 26, 2000Le témoignaEEi—dessous, par Leah Welch, est tiré de AIRWAVES, le bulletin numéro 5, éé 2000, de CILB.

Je me nomme Leah Welch et je suis directrice de
Independence Crossroads, aux Etats-Unis. Clest en 1949 que la
polio m'a rendue handicapée. Auparavant, j'avais servi pendant
deux ans et demi dans la marine américaine au cours de la
deuxiéme guerre mondiale. A I'age de vingt-cinq ans, meére de
deux jeunes enfants, j'ai passé six mois dans un poumon d'acier
et, paralysée du cou jusqu'aux pieds, j'ai ét¢ hospitalisée jusqu'en
1951. A ce moment-1, il n'y avait pas d'allocations pour les
personnes handicapées, j'ai donc d me battre, financiérement et
personnellement. En 1953, je me suis rendu compte qu'il existait
des rentes pour les vétérans de la guerre. Depuis lors, jai
constamment eu besoin d'une aide soignante personnelle. Il m'a
été trés difficile de m'adapter a la vie d'une personne handicapée.

J'ai toujours été déterminée a mener ma vie de fagon
autonome. Au cours des années soixante et au début des années
soixante-dix, j'ai commencé a4 me faire entendre. Auprés des
décideurs politiques, des législateurs de I'Btat et des
fonctionnaires, j'ai fait valoir le besoin d'aides soignants
personnels. En 1974, un fonctionnaire du comté de Hennepin
m'a demandé de présenter un projet par lequel on verrait a
fournir de l'aide aux personnes handicapées. J'ai incorporé une

agence appelée Independence Crossroads et je suis fiére de
pouvoir dire que, vingt-quatre ans plus tard, j'ai toujours un
contrat avec le comté de Hennepin pour fournir les services
requis par les personnes handicapées.

Les services offerts incluent l'assistance a la maison, la
défense des droits des personnes handicapées, les groupes
communautaires de support, l'information, l'orientation vers des
services spécialisés et I'éducation populaire. L'agence partage
des bureaux avec A+ Home Care Inc. (Soins a domicile A+
Inc.), a Bloomington, MN. Je ne me suis jamais éloignée de mon
objectif premier, soit la défense des droits des personnes
handicapées. J'ai relevé de grands défis et je continue a en
rencontrer en c¢ qui concerne mon autonomic et mon
indépendance. Je vous encourage tous a parler haut et fort et & ne
jamais baisser les bras devant les difficultés que la vie met sur
nos chemins.

Independence Crossroads, 8932 Old Cedar Avenue South,
Bloomington, Minnesota (MN), 55425, ou visitez notre site
Internet, <www.Independencrossroads.org>

A notre grand regret, nous avons appris le déces de Leah Welch cet été.

CONFERENCE — TORONTO — MAI 200

Invitation a tous les utilisateurs de respirateurs. Citizens for Independence in Living and Breathing (CILB) organise une conférence
a Toronto en mai 2001. La conférence aura lieu au Centre des Congrés de Toronto, 650 Dixon Road, Toronto, Ontario. Dates : les 2 et

3 mai 2001.

Titre de la conférence : Au-dela de la ventilation : le choc des idées.

Objectif : Présenter de I'information et stimuler la compréhension des questions vitales pour les utilisateurs de respirateurs.

Les grandes lignes du programme :

Ventilation : pourquoi, quand et comment

Les effets des troubles neuromusculaires sur le reste du corps
Mise a jour de la recherche

Les questions d'éthique

Les appareils : mise a jour et choix

N.B. Pour des informations supplémentaires sur la conférence ou pour devenir membre de CILB (10%/année), contactez CILB, 55

Greencroft Court, Kitchener, Ontario N2N 3H6.
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Voyage dans un réve

Michéle, mon épouse, est paraplégique et moi polio. Un de
nos réves : skier. Oui mais ott ? Quand? Comment? Et puis le
matériel colte cher ... Toutes les excuses sont bonnes quand on
en cherche.

Et puis, nous avons rencontré Andrée Montpetit. Elle nous
avait tellement bien expliqué et décrit les plaisirs que nous
pourrions en tirer, que nous avons essayé.

Ah mon Dieu! Quel malheur, quelle catastrophe : comment
aurions-nous pu savoir a quelle drogue nous allions toucher et
4 quelle vitesse la dépendance s’impose... A partir du moment
ol nous nous sommes installés dans les « sit-skis », plus moyen
de nous en faire sortir.

Avec I'aide de moniteurs d’une compétence (et surtout
d’une patience) a toute épreuve, nous avons commence a
descendre les pentes du Mont Habitant. Quelle sensation de
bien-étre, de liberté et de victoire... Victoire sur soi, sur ses
peurs et ses appréhensions, mais aussi victoire sur la montagne :
n’est-il pas quelque chose de plus inabordable, de plus frustrant
et de plus inaccessible qu’une forte cote ou une pente raide pour
un fauteuil roulant ? Et bien 13, c’est la victoire sur cette cote et
cette pente.

Un dimanche, nous voyons une affiche du CADS qui
annonce |’organisation d’une semaine de ski dans les
Rocheuses, a Kimberley. Est-ce possible? Cela se pourrait-il que
nous puissions skier sur des vraies grandes montagnes? Ne
sommes-nous pas un petit peu trop présomptueux? Parce que,
quand méme, cela fait juste quatre dimanches que nous skions
et nous sommes loin — et méme trés, trés loin - d’étre des reines
et des rois de la montagne.

Le voyage : impeccable. L hétel : trés beau et au pied des
pistes. Nous nous installons et attendons le lundi pour
commencer notre aventure.

La découverte du ski en haute montagne a été une grande
expérience pour nous. Imaginez des espaces presque infinis. Des
pistes d’une largeur qui fait qu'on se sent libre de tout
mouvement. Un nombre de pistes tel que méme quand il y avait
beaucoup de monde, vous aviez I'impression d’étre seul sur la
montagne et d’en étre le roi (ou la reine). Des parcours a vous
couper le souffle tellement c’était beau. Des descentes qui
peuvent durer presque une heure. Un paysage qui vous rend
humbles tellement c’est beau, grand, large, étincelant. Tout était
en place pour une semaine merveilleuse.

Dois-je vous dire 2 quel point nous étions heureux de

retrouver le bar du chalet et de boire qui une biére, qui un verre
de vin, qui une liqueur ? Et pendant ce repos, nous faisions
I’inventaire des muscles douloureux dont nous ne savions méme
pas qu’ils eussent pu exister dans notre corps auparavant.
Retour 4 ’hétel, Bonne douche relaxante et, suivant les gofits,
petit restaurant dans le village de Kimberley ou spaghetti dans
la chambre, car nous avions une cuisine dans les chambres de
I’hétel.

Quand nous sommes arrivés 4 Kimberley, nous étions
vraiment des novices. Nos seules pratiques avaient été quatre
aprés-midi au Mont Habitant et je vous jure que quand nous
avons vu les montagnes, les vraies, nous avons trouvé nos
collines québécoises bien petites.

Nos objectifs étaient simples : avoir du fun, apprendre a
bien skier et parvenir a faire toute une descente sans aide
extérieure (pas de sangle ni rien d’autre).

Nous ne remercierons jamais assez nos moniteurs qui ont
dii avoir une patience d’ange pour nous expliquer les techniques
du ski et pour nous arréter quand nous perdions le contréle.
Mon épouse ¢a va, mais moi je pése 220 Lbs et quand je suis
lancé, on ne m’arréte pas sur trois pieds. Mais Jimmy avait fait
venir un moniteur spécialement pour moi ; Kim, une pi¢ce
d’homme de 6 2” et de 220 Lbs. Il fallait bien ¢a pour me
contrdler.

Et a force de pratiques, de conseils judicieux, de
persévérance, d’amusements et de chutes, nous avons réussi. Le
jeudi aprés-midi, nous étions capables de descendre toute la
montagne seuls et sans aide. Nous avions vaincu. Vaincu nos
peurs, nos limites, la montagne, les difficultés physiques.

Hélas, toute belle chose a une fin et le dimanche fut le jour
du retour a la maison. Nous avions la téte remplie de beaux
souvenirs, de franches camaraderies, de rigolades et de combats
de boules de neige, d’échange d’adresses et surtout le sentiment
d’appartenir a une grande famille qu’est le CADS. Nous avons
appris que |’année prochaine, cela se déroulerait a Banff. Soyez
certains que nous y serons et que nous serons préts a vous y
recevoir tous afin de vous faire découvrir les plaisirs du ski et de
I’amitié.

Encore merci a toute I’organisation pour cette magnifique
semaine.

Jean-Louis Notelteers et Michéle Sansregret.

Congratulations!

To our youngest member, Karma Burkhar, on graduating with

Honourable Mention from Sacred Heart School this spring.
Felicitations Karma!
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