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EQUIPE POST-POLIO A L’ INSTITUT ET HOPITAL NEUROLOGIQUE DE MONTREAL

Nous pouvons constater que Dr. Daria Trojan a réussi a rassembler une solide équipe d'experts pour venir en aide aux victimes de la polio
avec leurs nouvelles difficultés. Le résultat est qu'il n'y a plus d'attente pour obtenir un rendez-vous 4 la Clinique post-polio. Répandez

cette bonne nouvelle!

POST-POLIO TEAM AT THE MONTREAL NEUROLOGICAL INSTITUTE AND HOSPITAL

As you can see, Dr. Daria Trojan has succeeded in building a well-rounded team of experts to help old polios with their new problems.

As a result, there is no longer a wait list for an appointment to be seen at the Post-Polio Clinic. Spread the word!

2e rangée:(g a d} Adriana Venturini (physiothérapeute);
Dre Diane Diorio (neurologue); Danielle Lafleur (adjoint
administratif); Dre Deborah Da Costa (psychologue); Dr
Daniel Gendron (neurologue); ajoutée & la photo, Marie-
France Lanoie (physiothérapeute).

ler rangée: Eric Provost (ergothérapeute) et Dre DARIA
TROJAN (physiatre).

We would like to WELCOME the new members on this
vibrant polic team: Dr. Diane Diorio (neurologist), Dr. Deborah
Da Costa (psychologist), Maria Dritsa (psychologist) (no
picture) and Marie-France Lanoie (physiotherapist). What
follows is a brief introduction.

Dr. Diane Diorio (MD) has been a resident in Neurology
at MecGill since 1994 and is now an attending
physician/Neurologist at the Montreal Neurological Hospital. It
is thanks to her arrival on the polio scene that there is no longer
a year-long waiting list. She is a Montrealer who lives close
enough to work that she comes on foot. She is married and has
a 3-year-old daughter Beatrix. She received her DEC at
Marianopolis College, her B.Sc. (Dept. Of Anatomy) from
Mc@Gill as well as her M.Sc. (Dept. Of Psychiatry). She

Nous voulons faire un accueil chaleureux aux nouveaux
membres de cette équipe dynamique. Voici un trés petit
échantillon de leur expérience comme introduction.

Dre Diane Diorio (MD) a éte résidente en Neurologie
depuis 1994. Elle est maintenant « attending physician » et
neurologiste 4 I’Hopital Neurologique de Montréal. Grice 3 son
arrivé au Neuro, la docteure Trojan n’est plus surchargée et il
n’y a pas de liste d’attente! Dre Diorio est mariée et elle a une
petite fille de 3 ans. Elle a recu son DEC a Marianopolis, son
B.Sc (dept. anatomie) et son M.Sc (dept. psychiatrie) de McGill.
Elle a son diplome de médecin de I'Université de Toronto
(1994). Elle a recu nombreux honneurs et prix impressionnants
et a participé dans des projets de recherche et contribué au
journaux médicaux.
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going research. She has taught undergraduate courses at
Concordia and has been a guest lecturer on many occasions both
at McGill and in the community. Polio Quebec appreciated her
talk on “Coping with Post-Polio Syndrome” at its meeting on
October 13,

2001.

Maria Dritsa (M.Ed) works with Dr. Da Costa. She is a
licensed counsellor pursuing a PhD in psychology at UQAM.
Her background has given her the experience necessary to
understand the difficulty of adjusting to life changes brought on
by PPS. She has collaborated with Dr. Da Costa in four
publications and has participated in many conference
presentations, the most recent being Polio Quebec’s meeting on
October 13, 2001.

Marie-France Lanoie (B.Sc) is now our physiotherapist
at the Neuro. You might have heard her speak in Chicoutimi
last Spring. Included in this Newsletter is an excellent article
in French which she co-wrote with Adriana Venturini. She is
married with two children, and although a native of Montreal,
has worked in Moose Jaw and Chicoutimi before coming to
Montreal in 1999. She has concentrated her work on
neurological disorders, ALS in particular and now PPS.

Dre Deborah Da Costa (Ph.D) est psychologue, avecun B.A.,
M.A. et un Ph.D. de I’Université Concordia. Elle a fait un
doctorat supplémentaire en « Behavioural Medicine », i.e., Le
role des stratégies de gérance dans une maladie chronigque. Elle
a regu plusieurs prix, publi¢ dans des journaux médicaux et elle
continue de participer dans la recherche. Elle a été une
conférenciére invitée et 3 McGill et dans la communauté, méme
a la réunion cet automne de Polio Québec.

Maria Dritsa (M.Ed) travaille avec Ia Dre Da Costa. Elle
poursuit ses études en psychologie (Ph.D) 4 I'UQAM. Son
parcours académique I’équipe bien pour comprendre les
difficultés a s’habituer aux changements de la vie avec le
syndrome post-polio (SPP). Elle a collaboré avec Dre Da Costa
dans 4 publications et a participé dans plusieurs conférences
incluant I’ Assemblée de Polio Québec le 13 octobre 2001.

Marie-France Lanoie (B.Sc) est maintenant Ila
physiothérapeute pour les « post-polios » a "THNM. L’ avez-vous
entendu parler a2 Chicoutimi & notre réunion du printemps?
Dans ce bulletin il y a un article reproduit du Jowrnal Physio-
Québec qu’elle a écrit en collaboration avec Adriana Venturini.
Elle est marié¢e avec deux enfants. Elle a travaillé 2 Moose Jaw
et & Chicoutimi avant de revenir  sa ville natale en 1999. La
plupart de son travail est avec des patients qui ont une maladie
neurologique, surtout le ALS et maintenant le PPS.

L’an 2001 fut I’ Année du bénévolat, et I’ Association a tenu a souligner le travail exceptionnel de quelques bénévoles qui ont aidé

iz cause de Polio Québec.

The year 2001 was the Year of the Volunteer and Polio Quebec wanted to give special recognition to a few of its many volunteers

whose work has been exceptional,

i

Ginette Robert recoit les remerciements du Pére
Yves Gaudreault pour son travail méticuleux dans
la création des Archives de 1" Association.

Ginette Robert created Archives for the
Association. She meticulously sorted and
categorized boxes of material with volunieer
guidance from retired archivisi, Jean-Marc
Garant. They both were thanked profusely by
President Pére Yves Gaudreault.

Audrey McGuinness recoit un remerciement
affectueux du Président pour un fravail énorme.
Depuis au moins 1990 elle est responsable de la
mise en page du Folio Polio. Ce numéro sera son
dernier. De plus, elle fut secrétaire de I’ Association
pendant plusieurs années. Tous ceux qui ont eu la
chance de fravailler avec elle la respectent et
apprécient sa tranquille fénacité.

Audrey MeGuinness receives affectionate thanks
Jfrom President Pére Yves Gaudreault for years of
work putting newsletters like this into print-ready
Jform, making labels, printing booklets, etc. This
issue will be her last (she hopesi). She was
secreiary lo the Association for many years as

well.  Her quiet tenacity has been greatly
appreciated by those fortunate to work with her.

Et Pierrette Caron, notre bénévole 4 tout faire. Le
courrier, le téléphone, co-auteure de Histoire vécue
de la polio au Québec, le secrétariat, les
traductions. Rien ne Iui est impossible! Au nom de
tous, le Pére Yves lui rend hommage et lui dit notre
reconnaissance,

And Pierrette Caron, our efficient gal-Friday. The
mail, the telephone, one of the authors of Histoire
vécue de la polio, secretary, translator. There’s
nothing she can't do. In this picture Pére Yves
sings her praise and thanks her on behalf of us
all.
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MOT DU PRESIDENT

ous recevrez ce Folio au début de I’an
\ ) 2002. Pespére que la célébration de
No#l a été, pour vous tous et vous
outes, riche d’amour, de partage, de
réconciliation et de paix. Des tragédies, des
horreurs, des guerres ont marquées I’année
qui vient de se terminer. Que de victimes
innocentes et de destruction !
' Normalement, les médias nous
communiquent surtout les drames et les catastrophes. Ils ne
nous parlent des actes de solidarité et de compassion que
lorsqu’ils sont spectaculaires. Pourtant, nous tous nous faisons
chaque jour I’expérience d’innombrables gestes de bonté, de
miséricorde, d’amour, de dévouement. C’est pour souligner tout
cela que I’année 2001 avait ét€ déclarée 1’ Année internaticnale
des volontaires.

Comme vous le savez, I’Association Polio Québec ne
fonctionne que par ses bénévoles. Nous ne pouvions pas les
nommer tous lors de nofre Assemblée générale annuelle du 13
octobre 2001, mais nous avons quand méme tenu & rendre
hommage & quatre d’entre eux, en leur offrant un cadeau
symbolique. M. Jean-Marc Garant, archiviste 4 la retraite, et
Mme Ginette Robert, étudiante-archiviste & 'UQAM, qui ont
fait le tri de nos documents et organisé nos archives selon les
régles de l'art. Puis aussi Mme Audrey McGuinness et Mme
Pierrette Caron qui, toutes deux, ont été au cceur du
fonctionnement de I’ Association depuis ses origines.

Vous vous souvenez que notre Assemblée générale
régionale de mai dernier a4 Jonquiére a eu un franc succés. Prés
de 150 personnes y ont pris part. Ce fut en grande partie grice
au dynamisme et 4 la générosité de nos membres de la région du
Saguenay-Lac-St-Jean. Certains d’entre eux ont méme décidé de
former un groupe régional pour poursuivre le travail
d’information et de soutien. Grand merci a eux tous.

En I’an 2002, nous voulons organiser cette Assemblée
Régionale dans la région du Bas Saint-Laurent. Déja Mme
Carmen Francoeur du Conseil d’administration a pris contact
avec nos membres de la région.

Enfin, permettez-moi de mentionner que notre Association
a recu récemment une offre formidable de la Société des
Timbres de Piques/Marche des dix sous du Québec. Par
I"entremise de son Directeur Général, M. Robert Bédard, elle
nous proposait a titre gratuit son soutien administratif. Bien sir,

Voici les services gratuits qu’elle nous offre :

o utilisation de son adresse civique pour fins légales

e utilisation de son casier postal au centre ville de Montréal

¢ identification visuelle a I’entrée des bureaux de la Marche
des dix sous.

s réponse aux demandes de renseignements téléphoniques.

s envoi de matériel d’information, et soutien aux activités de
promotion de Polio Québec.

e mise a jour de la liste des membres de Polio Québec ; cette
liste sera distincte des autres listes et ne pourra étre utilisée
ou communiguée sans I’assentiment écrit de Polio Québec.

= réception des cotisations des membres et de leurs dons ;
émission des regus pour fins d’imp6t; remises des chéques
regus (incluant tous les documents afférents) au moins
chaque mois au trésorier de Polio Québec.

o aide pour la mise en page, I'impression, et 1’expédition
des bulletins Folio Polio. Leur contenu et leur rédaction
demeurent la responsabilité exclusive de Polio Québec.

Il est toutefois entendu que Polio Québec fournira 2 la
Sociéte des Timbres de PAques/Marche des 10 sous du Québec
le matériel nécessaire pour ’exécution de ces tdches. De plus,
Polio Québec devra défrayer les frais directs encourus pour les
envois postaux, et, en ’occurrence, 1’impression des textes.

L.’ entente prévoit aussi une ouverture a d’autres formes de
soutien administratif, qu’il faudra préciser au fur et & mesure.

Notez, je vous prie, qu’a partir de maintenant, notre
adresse postale sera :

Association Polio Québec, C.P. 1030, Succursale B,
Montréal, Qc H3B 3K5.

et leur numéro de téléphone 1 (800) 263-1969.

Il est toutefois entendu que ’adresse précédente reste
encore valide pendant au moins une année, et que les numéros
de téléphone de nos personnes ressources dans les régions
restent actifs. En fait, quand on répondra au numéro 1-800 au
nom de Polio Québec, on référera réguliérement 2 la personne
ressource de la région d’ou on appelle.

Les contacts personnels restent toujours préférables.

Cette lettre s’est allongée au-deld de mes attentes. En
voulant mentionner quelques gestes de dévouement et de
générosité, je me suis laissé entrainer.

Je vous souhaite une excellente année, une bonne santé et
beaucoup de bonheur. Que Dieu nous bénisse tous et donne la
paix & notre monde.

nous avons accepte et le 12 novembre, nous avons signé un Yees Gaudrneault, Président
Protocole d’entente.
ASSOCIATION POLIO QUEBEC ASSOCIATION

Conseil d' Administration — Board of Directors — 2001-2002 _
Sally Aitken Pére Yves Gaudreault (Président) - Helen D*Orazio
David Elliott Dre Herta Guttman (Vice-présidente) ‘Carmen Francoeur
Bernard Lalande Francesco Pignatelli (Trésorier) . Andrée Lambert
Anne Robinson Adriana Venturini (Sécretaire) e

Dre Daria Trojan — Conseillére médicale

. Pauline Sweer
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A WORD FROM OUR PRESIDENT

hope that your Christmas was full of love, sharing,

reconciliation and peace. Tragedies, horrors and wars
have scarred this past year leaving countless innocent victims
and destruction.

As a rule, the media conveys dramatic and catastrophic
news. Rarely does it speak of acts of solidarity and compassion
unless they are spectacular. However, each day we all
experience countless examples of kindness, of mercy, love and
devotion. To highlight all this, the year 2001 was declared the
International Year of the Volunteer.

As you know, the Polio Quebec Association could not
function without volunteers. We couldn’t name them all at our
Annual Meeting on October 13, 2001; we did however
acknowledge four by offering them a symbolic gift. They were
M. Jean-Marc Garant, a retired archivist, and Mme Ginette
Robert, student-archivist at the University of Quebec in
Montreal. She sorted through mountains of paper and archived
that which was important leaving the Association with a tidy
record. There was also Audrey McGuinness and Pierrette
Caron. Both have been at the heart of the Association for years.

You will recall the great success of our Jonquiére Regional
Meeting in May. Close to 150 people attended, due in large part
to the dynamism and generosity of our members in the
Saguenay-Lac-St-Jean region. A few of them decided to form a
regional group to pursue the task of spreading information and
giving support. A big thank you to them all.

In 2002 the Association would like to organize a Regional
Meeting in the lower St. Lawrence. Already Mme Carmen
Francoeur, a Board member, has been in touch with our
members in that region.

Finally, permit me to mention that our Association recently
received a fantastic offer from the Easter Seals Society/March
of Dimes of Quebec. Under the auspices of their Director
General, M. Robert Bedard, administrative support has been
offered to the Association free of charge. We accepted and on
November 12, 2001, we signed a Protocol of Understanding.
The free services offered are:

*  Use of their civic address for legal purposes.
*  Use of their post office box in the center of Montreal.
*  Visual identification of Polio Quebec at the entrance to

You will be receiving this Folio early in the New Year. [

their office.

*  Answering telephone requests for information.

*  Mailing information material, and support of Polio
Quebec promotion activities.

¢ Keeping the membership list of Polio Quebec up to date;
this list will be kept separately from their other lists and
cannot be used without the written consent of Polio
Quebec.

*  Receiving members’ fees and gifis; mailing of receipts
for income tax purposes; sending all cheques received
(including relevant documents) at least once a month to
the treasurer of Polio Quebec.

*  Helping with the makeup, printing and sending of the
newsletter, Folio Polio. The content and drawing up of
the Folio remain the exclusive responsibility of Polio
Quebec.

It is nonetheless understood that Polio Quebec will
furnish the Easter Seal Society/March of Dimes of Quebec the
material necessary to carry out these responsibilities.
Furthermore, Polio Quebec must assume the cost of mailings
and the printing of texts. The agreement foresees further
forms of administrative support, to be defined as they evolve.

Please note that as of now, we use their postal address:

Association Polio Quebec, CP 1030 Succursale B

Montreal, Qc H3B 3K5

And their toll-free telephone number is: 1-800-263-1969.

It is understood that the Association’s previous address
will remain valid for at least a year, and that our resource
people throughout Quebec will continue to have their
numbers listed. In effect, when the 1-800 number is used for
Polio Quebec, the caller will, when possible, be referred to a
resource person in his or her region because personal contact
is always preferable.

This letter has gone beyond my expectations. I got
caught up in wanting to acknowledge acts of devotion and
generosity.

I'wish you an excellent year, good health and a lot of
happiness. May God bless us all and give peace to our world.

Yees Gaudreasult, President

LET’S GET TOGETHER AND MAKE FRIENDS OVER COFFEE

Are you interested in meeting people? After our last General Assembly,
an interest in continuing to meet socially more often than once or twice
to share ideas and expand their circle of friends over coffee and dess

100% accessible.

people enjoyed an informal discussion group and later expressed
a year at meetings. Many of our members would like to continue
ert. The first Montreal get-together will be at two places. Both are

March 14, 7pm-9pm, at the Lethbridge Centre, 7005 de Maisonneuve, W.
March 16, 1pm-4pm, at Lucie Bruneau, 2222 Laurier E. #110

Those interested should call Helen D’Orazio at 514 626 6926.

The Association thanks Mona Arsenault and Helen D’ Orazio for taking this initiative and encourages others in regions beyond Montreal

to do likewise. Good luck and have fun.
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ASSEMBLEE ANNUELLE 2001 — Une Journée Pleine de Richesse
Andrée Lambert

e sujet de notre assemblée annuelle portait sur La gestion

du syndrome post-polio. Maria Dritsa, collégue du Dr.

Deborah Da Costa (psychologue faisant partie de 1’équipe
‘Post-polio”) nous a donné la partie francaise de la conférence.
La discussion portait sur nos réactions face au développement du
SPP, c’est-a-dire le stress, la colére, la dépression, la sensation
de ne plus faire partie de la société dite normale.

En tant que survivants de la polio, nous avons eu & nous
battre, & travailler dur pour récupérer pour devenir des
individus & part entiére, pour mener une vie normale... pour
¢tudier, travailler, sortir, etc. Et puis, au fil des ans de nouvelles
douleurs, de nouvelles fatigues, de I’insomnie sont venues nous
perturber. Moi, comme les autres, j’ai recu tout ¢a a différents
degrés.

La psychologue a discuté avec nous de différentes facon de
gérer la douleur, la fatigue, le sommeil. Le seuil de la douleur
varie avec chaque personne, pour certains et certaines, les
techniques de relaxation peuvent étre efficaces, pour d’autres ce
seront les distractions, I’écoute de la musique ou la lecture ou
autre chose. Il est méme possible qu’écrire un journal quotidien
de ce que nous ressentons et comment nous nous Y prenons pour
y faire face, peut- étre d’une certaine utilité.

Elle nous a aussi parlé de comment les pensées négatives
font augmenter I’anxiété qui & son tour cause de la tension
musculaire et de la douleur. Il est trés important de s‘impliquer

(groupe d’entre aide), d’étre flexible, d’identifier de nouvelles
activités intéressantes, d’apprendre a dire non et d’avoir du
plaisir.

Dans la deuxiéme partie de la conférence nous avons
discutés ensemble de questions concernant le SPP. Sylvie
Massicote et le Dr. Guitman étaient nos animatrices. Elles ont
bien su venir nous chercher, pour nous permettre d’exprimer
Nos frustrations. Une personne a exprimé son besoin de dire ue
que parfois ¢a allais mal alors qu’on nous a éduqué a dire que
tout allait bien. Une autre était contente que ses parents lui
aient apprise a fonctionner comme si elle n’avait pas eu la
polio, afin de lui permettre d’étre plus forte, de faire face.
Quelques personnes ont exprimés le désir d’avoir une group de
soutien.

La salle ou nous étions & Constance Lethbridge favorisait
un climat intimiste favorable a ce type d’échange. Nous avons
eu la chance de nous connaitre d’avantage, de voir que nous
vivons tous et toutes plus ou moins les mémes expériences,
qu’il est possible de s’en sortir.

A la fin le groupe, francais et anglais, s’est rencontré
autour d’une table de rafraichissement organisé par Ann
Robinson, notre infirmiére préférée. En un mot, ce fut une
journée pleine de richesse.

Le Service d’aide technigue au Centre Lethbridge a préparé un étalage de ce qu’ils
offrent a leur clientéle pour améliorer leur capacité de fonctionnement. Ici,
Normand Demarbre et Vincent Hénault qui ont donné de leur temps et leur
expertise pour nous informer des services disponibles.

The Technical Aid Service at Lethbridge prepared an impressive display of what
it can offer its clients to improve their ability to function. Pictured here are
Normand Demarbre and Vinceni Hénault who gave of their time and expertise
10 inform those attending the Fall Annual Meeting of what is available.

M. Robert Bédard, Directeur général de Timbres de Piques/Marche de Dix Sous
explique & nos membres le nouveau lien entre son organisme et |’ Association Polio
Québec (voir le rapport du Président)

Robert Bédard, Director General of Easter Seals/ March of Dimes, outlines
the new arrangement Polio Quebec has with kis organization (for more
details, see the President’s Report).
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Annual General Meeting 2001

Helen D’Orazio has written about what she got from the program at this year’s Annual General Meeting. We hope that for each
of you it was an equally positive experience, and that for those who were unable to make it, that we’ll see you next year.

feature of our Annual General Meeting was a workshop

entitled Coping with Post-Polio Syndrome given by Dr.

Deborah DaCosta, a psychologist at the Montreal
General Hospital and a recent member of the Neuro’s Post-Polio
Team. She discussed reaction to aspects of PPS such as stress,
guilt, social withdrawal and depression. At first I could feel
myself getting sad, listening to her because I have felt every one
of those reactions to a certain degree. She put into words what
I and I'm sure many of us have felt dealing with PPS.

She then discussed strategies to enhance coping with
specific symptoms of pain, fatigue and sleep. For pain, which is
very subjective and personal, one could try relaxation techniques
or distractions such as reading and listening to music which
could increase tolerance to pain.. Keeping a diary of the pain,
how bad it is and noting what helps and what doesn’t is another
suggested strategy. She then talked about how negative thoughts
lead to anxiety which causes muscle tension and then pain. It is
important to break the cycle of negative thinking by identifying
it and replacing it with more positive thought. She stressed the
importance of staying involved, being flexible by identifying
new activities, learning to say no and having fun. I felt better at
the end of the workshop because it made me realize how far I’ve
come in my own challenge with dealing with PPS and that the

challenge is a continuous one.

The second part of the workshop was a discussion group
amongst ourselves about questions or concerns we may have had
relating to polio. Mona Arsenault was our moderator. At first
people seemed a little reluctant to speak. Then someone
mentioned her fatigue and how frustrated she felt about not
being able to exercise as much or as long as she used to.
Afterwards, it seemed easier for people to open up. I think this
was a great opportunity for us to get to know one another a bit
better. It was a small room which made it more intimate than in
previous meeting places. I think this kind of discussion should
be a regular feature at annual meetings.

Afterwards both English and French groups met for
refreshments beautifully organized by Ann Robinson. It was
also time to further meet with each other. I spoke to Mona and
told her how brave I thought she was for being our moderator.
She seemed so confident and comfortable doing this. She struck
me as such a vibrant person, despite being in a wheelchair. I
had never really met anyone with polio as [ was growing up. We
continued talking and we seemed to “click.” We decided to get
together for lunch and who knows, maybe we each have a new
friend.

Assemblée Annuelle / Annual General Meeting
Centre Lethbridge / 13 octobre 2001
Une bonne participation / enthusiastic participation
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CENTRE DE SANTE DE L'UNIVERSITE MCGILL ET _
DE L'INSTITUT NEUROLOGIQUE DE MONTREAL, UNIVERSITE MCGILL

Docteure Daria A. Trojan

Montréal, Centre de Santé et Institut Neurologique de

Montréal de I'Université McGill continue ses travaux
dans trois points majeurs : (1) soins cliniques aux patients post-
polio, (2) sensibilisation des professionnels de la santé et des
associations en général, et (3) recherche clinique sur le
syndrome post-polio (SPP).

La clinique post-polio, dirigée par le docteur Daria A.
Trojan, continue ses opérations. Plusieurs patients sont suivis
réguliérement (approximativement & tous les 6 a 12 mois). Un
premier rendez-vous 4 la clinique signifie une évaluation par le
docteur Trojan, physiatre, et si nécessaire, une évaluation par le
docteur Daniel Gendron, neurologiste et électromyographe, &
une date ultérieure. Nous nous attendons a ce qu'un nouveau
physicien, le docteur Diane Diorio, neurologiste, vienne bient6t
travailler a la clinique. Quelques patients sont référés a un
spécialiste des poumons de 'Hopital Royal Victoria avec une
attention spéciale vers les désordres neuromusculaires (docteur
Basil Petrof), ou 4 la clinique du sommeil de I'Hépital Royal
Victoria (les docteurs Petrof et Kimoff). Des références a
d'autres spécialistes peuvent aussi étre nécessaires. La plupart
des patients sont référés 4 des physiothérapeutes et a des
ergothérapeutes de I'Hopital Neurologique de Montréal.
Quelques patients sont aussi référés 4 un psychologue, le docteur
Deborah Da Costa, laquelle travaille 3 'Hopital Général de
Montréal. Actuellement, il n'y a pas de période d'attente pour
des rendez-vous en physiothérapie et en ergothérapie, mais pour
un nouveau patient, un rendez-vous 2 la clinique implique une
longue période d'attente. La situation devrait s'améliorer avec
l'arrivée du docteur Diorio.

Les membres de notre équipe sont impliqués dans la
formation des professionnels de Ia santé et des patients et ils ont
présenté des conférences sur le syndrome post-polio a plusieurs
rencontres locales et internationales. Docteur Trojan et Madame
Marie-France Lanoie, physiothérapeute de ["Hépital
Neurologique de Montréal, ont pris la parole a I'Assemblée
Geénérale de I'Association Polio Québec, a Jonquiére, le
printemps dernier. Madame Adriana Venturini,
physiothérapeute, et Madame Anne Robinson, infirmiére et
coordonnatrice des essais cliniques, ont aidé  I'organisation de
deux assemblées générales de I'Association Polio-Québec.
Docteur Trojan a été un membre invité au Comité d'Experts sur
le syndrome post-polio : dont le but est d'identifier les
meilleures pratiques de diagnostic et de la direction d'une
clinique, organisé par La Fondation de Ja Marche des Dix Sous
pour les tares congénitales, 3 White Plains, dans I'état de New
York, en 1999. Ce comité a aidé 4 planifier une conférence
internationale sur le syndrome post-polio, laquelle s'est tenue en
mai 2000, a Warm Springs, en Georgie. Suite & cette
conférence, la Marche des Dix Sous et le comité ont préparé un
rapport sur les meilleures pratiques concernant les diagnostics,
le traitement et la gestion du syndrome post-polio. Ce rapport a

Le programme post-polio de I'Hopital Neurologique de

été publié au printemps 2001 et distribué a travers le monde.
Docteur Trojan a organisé un séminaire intitulé "Tendances
actuelles dans la pathogénése et la gestion du syndrome post-
polio”, lequel a eu lieu le 2 novembre 2000, aux assemblées
annuelles de I'Académie Américaine de la Médecine Physique
et de la Réhabilitation, & San Francisco. Elle a également
prononcé une conférence faisant partie de ce séminaire.
Docteur Trojan est un membre invité du Comité sur les
Paramétres des Pratiques Post-Polio, lequel est un comité
international organisé pour développer des paramétres de
pratique pour les soins aux patients post-polio. Le comité
travaillera en collaboration avec I'Académie Américaine de
Neurologie et I' Académie Américaine de Médecine Physique et
de Reéhabilitation. Madame Venturini enseigne aux étudiants de
deuxiéme année a I'Ecole de Thérapie Physique et Ergothérapie
de McGill sur le sujet du syndrome post-polio. Durant la
derniére annde, docteur Trojan a supervisé un résident
physidtre de I'Université de Montréal et un résident neurologue
de 'Université McGill qui ont fait des stages a la clinique post-
polio.

Plusieurs études cliniques sont actuellement en cours
notre institution. Nous utilisons la base de données provenant de
notre étude, récemment complétée, portant sur les essais
thérapeutiques multidisciplinaires du syndrome post-polio, afin
de produire un certain nombre détudes analytiques
épidémiologiques. C'est vraisemblablement la plus grande base
de données bien documentée sur les patients atteints du
syndrome post-polio. Les objectifs de ces études
épidémiologiques sont 1) déterminer si les niveaux du sérum
insuline facteur de croissance I (IGF-I; un facteur de croissance
nerveux) sont associés avec les divers paramétres cliniques
comme résistance, fatigue et qualité de vie chez les patients
atteints du syndrome post-polio, 2) déterminer les variables
cliniques qui sont associés aux douleurs musculaires et
articulaires chez les patients atteints du syndrome post-polio et
3) évaluer les changements & long terme dans la résistance, la
fatigue et la qualité de vie chez les patients atteints du syndrome
post-polio. Un texte intitulé Le sérum IGF-I n'a pas de
corrélation positive avec la résistance isométrique, la fatigue
et la qualité de vie dans le syndrome posi-polio, basé sur une de
ces études, a été¢ publié dans le Journal des Sciences
Neurologiques, plus t6t cette année. Un autre texte intitulé "Les
facteurs de prévision et les corrélations sur la douleur
occasionnée par le syndrome post-polio”, a été accepté pour
publication par les Archives de Médecine Physique et de
Réhabilitation. Nous conduisons actuellement une étude
préliminaire intitulée I'Imagerie de la Blessure neuronale
cervicale dans le syndrome post-polio. Pour ce projet, nous
étudions le cerveau de patients fatigués qui sont atteints du
syndrome post-polio a I'aide d'une technique radiologique
spéciale appelée Résonance Magnétique Spectroscopique. Cette
technique est similaire & l'imagerie de résonance magnétique
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(MRI) et est utilisée pour déterminer s'il y a perte ou
dysfonctionnement des cellules nerveuses dans certaines régions
du cerveau chez les patients atteints du syndrome post-polio, en
comparaison avec des patients post-polio stables (non fatigués)
et a confrdles normaux. Nous aimerions étendre cette étude et
nous essayons d'obtenir des fonds pour une étude plus vaste
intitulée Dysfonctionnement neuronale des embranchements du
cerveau et fatigue centrale dans le syndrome post-polio et les
multiples scléroses. Pour le futur, nous planifions une étude
intitulée Facteurs déterminants de ['acceptation des
recommandations de traitements pour les patients atteints du
syndrome post-polio. Une étude pilote pour ce projet a été
complétée et nous tentons d'obtenir le financement pour ce
projet.

Les études décrites plus haut impliquent la collaboration de
plusieurs intervenants. Sont inclus : les docteurs Neil Cashman
(fondateur de la Clinique, Toronto), Jean-Paul Collet

(Montréal), Stan Shapiro (Montréal), Doug Amold (Montréal),
Andrea Bernasconi (Montréal), Deborah Da Costa (Montréal),
Amit Bar-Or (Montréal), Mesdames Adriana Venturini
{Montréal), Lois Finch (Montréal), Helen Vasiliadis (Montréal),
Amne Robinson (Montréal), Monsieur Thierry Ducruet
(Montréal), les docteurs Burk Jubelt (Syracuse, NY), Robert
Miller (San Francisco, CA), James Agre (Woodruff, WI),
Theodore Munsat (Boston, MA), Dave Hollander (Boston, MA)
et Rup Tandan (Burlington, VT). Nous souhaitons ajouter un
remerciement spécial 4 toutes les personnes qui ont donné de
leur temps pour participer 4 nos études et les rendre possibles.

En résumé, un large éventail d'activités sur le syndrome
post-polio sont menées & notre institution. Votre aide et support
constant envers notre travail est comme dhabitude, des plus
appréciés. Merci !

2001 MEDICAL REPORT FROM THE POST-POLIO CLINIC
Montreal Neurological Hospital, McGill University Health Center,
and Montreal Neurological Institute, McGill University
Dr. Daria A. Trojan

Hospital, McGill University Health Center and Montreal

The post-polio program of the Montreal Neurological
Neurological Institute continues its work in three major

areas: (1) clinical care for post-polio patients, (2) education of

health professionals and lay groups, and (3) clinical research
on post-polio syndrome (PPS).

The post-polio clinic, under the direction of Dr. Daria
Trojan, continues to operate. Many patients are followed
regularly (approximately every 6 to 12 months). A first time
appointment in the clinic involves evaluation by Dr. Daria |
Trojan, Physiatrist, and if necessary, an evaluation by Dr. |
Daniel Gendron, Neurologist and Electromyographer, at a §
later date. We expect that a new physician, Dr. Diane Diorio,
Neurologist, will be working in the clinic soon. Some patients
are referred to a pulmonary specialist at the Royal Victoria
Hospital with a special interest in neuromuscular disorders (Dr.
Basil Petrof), or to the sleep clinic of the Royal Victoria Hospital
(Drs. Petrof and Kimoff). Referral to other specialists may also
be necessary. Most patients are referred to physiotherapists and
occupational therapists at the Montreal Neurological Hospital.
Some patients are also referred to Psychologist, Dr. Deborah Da
Costa who works at the Montreal General Hospital. Currently,
there is no waiting time for physiotherapy and occupational
therapy appointments, but there a long waiting time for a clinic
appointment for a new patient. The situation should improve
with the addition of Dr. Diorio.

Our team members are involved in the education of health
professionals and patients, and have presented lectures on the
subject of post-polio syndrome at a number of local and
international meetings. Dr. Trojan and Ms. Marie-France

Lanoie, Physiotherapist from the Montreal Neurological
Hospital, have spoken at a general meeting of the Polio Quebec
Association in Jonquiére in the spring of the past year. Ms.
Adriana Venturini, physiotherapist, and Ms. Anne Robinson,
urse and trial coordinator, helped in the organization of
two general meetings of the Polio Quebec Association. Dr.
Trojan was an invited member of the Expert Committee on
Post-Polio Syndrome: Identifying Best Practices in
. Diagnosis and Clinical Management, organized by the
| March of Dimes Birth Defects Foundation, White Plains,
& NY in 1999. This committee helped plan an International
| Conference on Post-Polio Syndrome, which was held in
i May, 2000 in Warm Springs, Georgia. Following the
conference, the March of Dimes and the committee prepared a
report on best practices regarding diagnosis, treatment, and
management of post-polio syndrome. This report was published
in the spring of 2001 and disseminated worldwide. Dr. Trojan
organized a seminar entitled Current trends in the pathogenesis
and management of posi-polio syndrome which was held on
Nov. 2, 2000 at the annual meetings of the American Academy
of Physical Medicine and Rehabilitation in San Francisco. She
also presented a lecture as part of this seminar. Dr. Trojan is an
invited member of the Post-Polio Practice Parameters
committee which is an international committee organized to
develop practice parameters for the care of post-polio patients.
The committee will be working with the American Academy of
Neurology and the American Academy of Physical Medicine
and Rehabilitation. Ms. Venturini teaches second year students
at the McGill School of Physical and Occupational Therapy on
the subject of post-polio syndrome. Over the past year, Dr.
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Trojan has supervised one Physiatry resident from the University
of Montreal and one Neurology resident from McGill University
who completed rotations in the post-polio clinic.

Several clinical studies are currently in progress at our
Institution. We are using the database from our recently
completed multicentered therapeutic trial in post-polio syndrome
to perform a number of analytic epidemiologic studies. This is
likely the largest database of well-evaluated post-polio syndrome
patients. The aims of these epidemiologic studies are 1) to
determie if serum insulin-like growth factor-1 (IGF-I; a nerve
growth factor) levels are associated with various clinical
parameters such as strength, fatigue, and quality of life in post-
polio syndrome patients, 2) to determine the clinical variables
which are associated with muscle and joint pain in post-polio
syndrome patients, and 3) to evaluate the change in strength,
fatigue, and quality of life in post-polio syndrome patients over
time. A manuscript entitled "Serum IGF-I does not correlate
positively with isometric strength, fatigue, and quality of life in
post-polio syndrome,” based on one of these studies has been
published in the Journal of the Neurological Sciences earlier this
vear. Another manuscript entitled "Predictive factors and
correlates for pain in post-poliomyelitis syndrome,” has been
accepted for publication by the Archives of Physical Medicine
and Rehabilitation. We are conducting a preliminary study
entitled fmaging Brain Neuronal Injury in Post-Polio Syndrome.
For this project, we are studying the brain of fatigued post-polio
syndrome patients with a special radiological technique called
Magnetic Resonance Spectroscopy. This technique is similar to
magnetic resonance imaging (MRI)] and is being used to
determine if there is nerve cell loss or dysfunction in certain

areas of the brain in post-polio syndrome patients, as compared
to stable (non-fatigued) post-polio patients and normal controls.
We would like to expand this study and are attempting to obtain
funding for a larger study entitled Brainstem neuronal
dysfunction and central fatigue in post-poliomyelitis syndrome
and multiple sclerosis. For the future, we are planning a study
entitled Determinants of adherence to treatment
recommendations for patients with post-polio syndrome. A pilot
study for this project has been completed nd we are attempting
to obtain funding.

The studies described above involve the collaboration of
many investigators. They include Dr. Neil Cashman (founder
of the clinic, Toronto), Dr. Jean-Paul Collet (Montreal), Dr.
Stan Shapiro (Montreal), Dr. Doug Amold (Montreal), Dr.
Andrea Bernasconi (Montreal), Dr. Deborah Da Costa
(Montreal), Dr. Amit Bar-Or (Montreal), Ms. Adriana enturini
(Montreal), Ms. Lois Finch (Montreal), Ms. Helen Vasiliadis
(Montreal), Ms. Anne Robinson (Montreal), Mr. Thierry
Ducruet (Montreal), Dr. Burk Jubelt (Syracuse, NY), Dr.
Robert Miller (San Francisco, CA), Dr. James Agre (Woodruff,
WI), Dr. Theodore Munsat (Boston, MA), Dr. Dave Hollander
(Boston, MA), and Dr. Rup Tandan (Burlington, VT). We wish
to extend a special thank you to all those individuals who
donated their time to participate in our studies, and made them
possible.

In summary, a wide range of activities on post-polio
syndrome are being conducted at our Institution. Your
continued help and support in our work is as usual, much
appreciated. Thank you!

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

you have medical problems, consult your doctor

The opinions expressed in this Folio are those of the auihors and do not necessarily represent those of the Polio Quebec Association. Jf

FOLIO POLIO

L’équipe—The team
Sally Aitken, Audrey McGuinness

Imprimerie/Printer—Anlo Inc.
ISSN-1205-6839
Vous Démémagez? Veuillez nous en aviser.

Moving? Please let us know your new address.

ASSOCIATION POLIO QUEBEC ASSOCIATION
C.P. 745, Succ. Jean-Talon, Montréal, Qc, H1S 275
Information:
Montréal: English 514-935-9158 — Frangais 514-356-9523
Ville de Québec 418-628-4624, 418-657-4054
Outaouais 8§19-281-0686

Saguenay 418-693-8991 — Lac St-Jean 418-349-2437

Easter Seals/March of Dimes 1-800-263-1969
Médical: Dr. Daria Trojan (514) 398-8911
(Référence médicale nécessaire/By referral only)
Page de Polio Québec Internet: http://www.polioquebec.org




Polio Québec Hiver/Winter 2002

DOES THIS RING TRUE FOR YOU? Do you in some way identify with the open and sincere polio story that follows? There are
many of our members I am sure who could help each other if they only knew each other. They could communicate through e-mail, form
a group, meet on q regular basis. There are endless possibilities. But somebody must 1ake the lead, and this is what Héléne Lajeunesse
has done by writing her story (see below).

Experience in Quebec seems to say that what most of our members want is information about polio; they want to compare their
symptoms, have their problems treated medically or be helped to feel less alone in facing new weakness. Once this is achieved, many
Seem to retreat into silent membership, with the occasional visit fo a doctor like Dr. Trojan whose expertise is so appreciated.

Many of our members have made impressive efforts to organize get-togethers of old polios, and they were very successful. Mona
Arsenault has planned two events in the near future. The challenge for us as individuals having been affected by polio, and for the
Association, is lo make certain that all those who are experiencing unexpected new weakness, fatigue or pain from their old polio have
easy access to information that will lead them to the help they need, physical, medical or psychological. Read on . . . Jed

HELENE LAJEUNESSE, AGE 46, TEACHER, TELLS HER STORY

hospitalized in Louis Pasteur Hospital in Montreal for 10

months. When [ returned home, I was wearing leg braces on
both legs and an orthopedic corset. After 2 corrective surgeries
for scoliosis at age 9 and 11, [ returned to a completely normal
life: skiing, skating, swimming. Life was good after having been
immobilized during those long months in bed! I could at last do
all that I wanted, just like my friends.

My life was extraordinarily active until 1986, the year I
gave birth to our first little girl. I was 30. Natural childbirth for
me was sort of like winning an Olympic medal. My pride was
as great as the exhaustion that ensued. 1 began hurting all over
and tiring at the slightest effort. I needed three days doing
nothing to recover. I prolonged my maternity leave by 6 month,
not really knowing what I was recovering from. My family
doctor found nothing. But personally I knew that I had lost
considerable strength in my legs.

In February 1991, I had a second girl, this time by
Caesarean section. A second episode of fatigue followed, with
more loss of strength in my legs, and the recurrence of muscular
and joint pains. Skating and cross-country skiing were sports I
could no longer consider, but I had no idea why or what was
happening to me. Stairs became a real challenge for me,
particularly if they didn’t have a banister to hold on to. [ also
was falling more often without knowing why.

Nothing was working. [ panicked. People around me
noticed that [ was walking with a lot of difficulty. Then one day
my sister encouraged me to consult a doctor, having read an
article about post-polio syndrome in a newspaper. When I heard
the word “polio”, I fell apart. I was so scared; my pain and
symptoms now had a name. Never before in my life as a woman,
a mother, a teacher, nor in my social life was polio an issue.

Igot polio when I was 6, in the summer of 1961. I was

And now I had to face the truth and rethink my priorities and
life habits.

My visit to Dr. Trojan was a pivotal point in my life. I have
been seeing her team at the Polio Clinic at the Montreal
Neurological Hospital since 1995. Thank heaven, because in
January 2001, I was assaulted a third time with a post-polio
episode, the most severe to date. This time I got cramps in my
feet and ankles and then in my legs. It started in January,
intensified in June to the point that I could hardly get around
the house last summer. Completely worn out, depressed,
worried, I spent three months with numbness and generalized
pain all over. With complete rest, physiotherapy, chiropracty,
psychotherapy, Lioresal and Viox, and patience, finally I
regained a certain mobility (with a cane as a bonus!). I went
back to work as a teacher (primary 2) with a lot of difficulty
because | was working three days a week. I slowly got back into
my social life. What I find the most difficult however, is
regaining confidence in my body. I shall never forget this past
year. My consolations were: a loving husband who is always
there, wonderful daughters whom I adore and who like me as I
am, a family that has supported me since childhood, a few
friends who hold my hand when I need them, and some discreet
colleagues who encourage me as I leave my class certain
evenings.

I would really like to share with others who are living with
the post-polio syndrome. As I write this, I can honestly say that
[ have regained my joie de vivre. I think I am on the right track,
even though I am fully aware that it’s not the end.

Félene Lajeunesse (hlajeunesse@caramail.com)

Erratum: Folio 25 page 3, Gilles Gauthier est I’agent d’accueil a la clientele et non pas le directeur. Nous regrettons cette erreur.
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IMPORTANT! Trouvez-vous un peu de votre situation dans le lemoignage ouvert et sincére qui suit? Il y a stirement plusieurs de nos
membres qui pourraient s ‘entraider ou par courriel ou en formant un groupe qui se réunisse réguliérement avec un(e) chef pour lancer
la balle. Nous avons plusieurs exemples d travers le Canada et le Québec, dont Herman Thompson de Kingston est un exemple. Il vient
de ma raconter comment il a récemment débuté un groupe dans sa région. L'expérience au Québec nous fait croire que la plus part de
nos membres cherchent Iinformation pour confirmer leurs soupgons, comparer leurs symptomes, traiter leurs problémes, ou pour briser
leur isolement. Dés que cela est accompli, les réunions etc. ne sont Plus une priorité et ils retournent & leur vie non-polio avec des suivis
medicals, souvent avec le Dr Trojan, etc. Je sais qu’il y a grands nombres de nos membres qui ont fait des efforts impressionnants dans
le passé pour organiser et maintenir des rencontres d’anciens polios et je site comme exemple Claire et Claude Mercier, Francine
Chenier, Denise Baillargeon, Bob Goulet, et plusieurs autres. Ils ont trouvé qu'apreés quelques années I'intérét se dissout pour des
raisons variées. Le défi pour nous comme individus affectés par la polio et comme une Association, ¢’est de rassurer qu'il y a toujours
moyen pour les nouveaux arrivés (¢a veut dire, ceux et celles qui éprouvent des problémes nouveaux et mystérieux liés probablement
a leur polio) d’étre mis en contact avec I’information ou I'aide qu’il ou elle cherche. Cest Justement pourquoi nous Vous encourageons
de participer dans les rencontres qui auront lieu prochainement, grdce a Mona Arsenaull. Jed

Témoignage de Héléne Lajeunesse, enseignante de 46 ans

hospitalisée 4 I’hopital Pasteur 2 Montréal pour un séjour de

10 mois. Lorsque je suis retournée a la maison, je portais
des orthéses aux 2 jambes et un corset orthopédique.

Aprés deux corrections de scolioses (2 9 ans et 4 11 ans),
J’ai retrouvais enfin une vie tout & fait normale : ski, patinage,
natation. La vie était belle aprés avoir été immobilisée durant de
si longs mois dans un lit! Je pouvais enfin faire tout ce que je
voulais comme mes amis.

Ma vie était extraordinairement active jusqu’en 1986,
amnée de Ia naissance de ma premiére fille. J’avais 30 ans.
L’accouchement naturel a été pour moi un peu comme une
medaille olympique. Ma fierté était aussi grande que
I’épuisement qui allait suivre. J°étais tellement épuisée. J’ai
commenceé & avoir mal partout et 3 étre fatiguée au moindre
effort. J'avais alors besoin de trois jours a ne rien faire pour
récupérer. J'ai allongé mon congé de maternité de 6 mois pour
me remetire sans savoir ce que j’avais. Mon médecin de famille
ne me trouvait rien. Pourtant moi, je savais que j’avais perdu
beaucoup de force dans les jambes. Mais je me doutais bien que
J avais perdu beaucoup de forces dans les jambes.

En février 1991, jaccouche par césarienne de ma
deuxieme fille. C’est aussi le deuxiéme épisode de fatigue, perte
de forces dans les jambes, douleurs musculaires et articulaires
qui réapparaissent. Le patinage et le ski de fond sont désormais
des sports que je ne suis plus capable de pratiquer sans savoir
pourquoi. A ce moment-13, les escaliers sont devenus pour moi
de véritables défis, surtout sils étaient sans rampes pour m’y
accrocher. Je tombais aussi de plus en plus souvent sans
m’expliquer pourquoi.

Rien n’allait plus. Je paniquais, les gens autour voyaient
que je marchais avec beaucoup de difficulté. Puis un jour, ma
seeur m’encourage 4 consulter aprés avoir lu un article sur le
syndrome post-polio dans le journal. En entendant le mot polio,
mon univers s*écroulait. J’avais tellement peur; mes douleurs et

J’ai eu la polio &4 6 ans. C’était en aolt 1961. Jai été

mes symptOmes avaient bien un nom. Jamais dans ma vie de
femme, de mére, d’enseignante, ma vie sociale n’avaient été
touchée par la polio. Et 14 je devais me rendre & I’évidence;
revoir ma fagon de vivre et revoir mes priorités.

Ma visite au docteur Trojan a été un point marquant de ma
vie. Depuis 1995, j’ai revu plusieurs fois son équipe.
Heureusement. Parce qu’en janvier 2001 arrive le troisiéme
¢pisode de syndrome post-polio dans ma vie. Le plus sérieux &
date. Des crampes cette fois aux pieds et au chevilles d’abord
puis aux jambes. Apparues en janvier, elles s’intensifient en juin
a un point tel que je peux & peine me déplacer dans ma maison
durant I’été. Complétement épuisée, déprimée, inquidte, je passe
trois mois avec des engourdissements et des douleurs
généralisées. Repos complet, physiothérapie, chiro,
psychothérapie, Liorésal et Viox, et patience ont fait qu’enfin,
J7ai retrouvé une certaine mobilité (avec une canne en prime).

J’ai repris mon travail d’enseignante (2™ année du
primaire) avec beaucoup de difficulté a raison de 3 jours par
semaine. Ma vie sociale reprend graduellement. Le plus difficile
actuellement pour moi est de refaire confiance 2 mon corps.
J’ai vraiment eu trés peur.

Je n’oublierai jamais I’année que je viens de passer. Mes
consolations : un conjoint aimant qui est toujours I3, des belles
grandes filles qui m’aiment comme je suis, une famille qui me
soutient psychologiquement depuis mon enfance, quelques
amis(es) qui me tiennent la main quand j’en ai besoin et des
collégues de travail discrets mais combien attentifs 2
m’encourager lorsque je quitte ma classe certains soirs.

Tous ceux et celles qui aimeraient communiquer avec moi
par courriel peuvent le faire. J’ai un grand besoin de partager
avec d’autres personnes qui vivent elles aussi avec le syndrome
post-polio. Aumoment ot j°écris ces lignes, je peux dire que jai
repris golt 4 la vie. Je crois qu’une fois de plus je suis sur la
bonne voie bien que je sache que la partie est loin d’étre gagnée.

Ftélene Lajeunesse (hlajeunessel @caramail.com)
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DOSSIER

PAR MARIE-FRANCE LANOIE ET ADRIANA VENTURINI,
PHYSIOTHERAPEUTES A LHOPITAL NEUROLOGIQUE DE MONTREAL,
CENTRE UNIVERSITAIRE DE SANTE MCGILL

La poliomyélite et
e syndrome post-polio :
une occasion de réflexion

E ntre 1927 et 1962, on estime qu’environ 50 000 cas de poliomyélite
ont été déclarés au Canada. Ce nombre est peut-étre conservateur
puisque les cas de polio paralytique n’ont été officiellement déclarés
qu'entre 1957 et 1962. Au Québec, la derniére épidémie de polio remon-
te en 1962. On évalue qu'entre 20% et 40% des personnes qui ont souf-
fert de la poliomyélite développeront le syndrome post-polio (SPP).

Lidée de cet article sur le SPP nous est venue au mois d’aoit 2000, a
F'occasion du lancement du livre Histoire vécue de la polio au Québec!.
Ce livre comprend les témoignages de plusieurs personnes atteintes de la
poliomyélite. Il est intéressant, pour le physiothérapeute, de prendre
connaissance de ces témoignages et de se demander jusqu’a quel point
notre systeme de santé et, plus spécifiquement, la physiothérapie ont
€volué. Le premier objectif de cet article est de guider le physiothérapeute
dans son travail auprés des personnes qui ont eu la polio et qui sont
susceptibles de développer le SPP. Notre deuxieéme objectif est de présen-
ter un abrégé portant sur la poliomyélite et sur le syndrome post-polio.

LA POLIOMYELITE

La poliomy¢lite se définit comme une inflammation de
la matiére grise de la moelle épinidre avec une destruc-
tion des neurones moteurs du patient atteint de 1'un des
trois types du poliovirus?. Elle est le résultat de l'inva-
sion du tronc cérébral et des neurones moteurs du
cordon médullaire par le virus de la poliomyélite. Cette
invasion peut provoquer des Iésions aux neurones
moteurs et peut méme causer la mort de celles-ci. Dans
la plupart des cas, la poliomyélite se manifeste comme
une banale affection gastro-intestinale. On n’a jamais
pu déterminer de fagon exacte son mode de transmis-
sion, mais bon nombre d’études portent i croire qu'elle
se propagerait par contact direct avec une personne déja
infectée et que le virus pénétrerait par voie buccale pour

The following article is printed here with the kind
permission of “Physio-Quebec” — Atomne 2001,
Volume 26, Numéro 2.

Marie-France Lanoie Adriana Venturini

s'étendre ensuite jusqu’au tractus gastro-intestinal'. Les
premiers symptdmes ressemblent 4 ceux d'un état grip-
pal : maux de téte, forte fidvre, frissons, douleurs au
niveau de la colonne vertébrale, du tronc et des
membres, nausées, faiblesse et extréme fatigue.

LE SYNDROME POST-POLIOMYELITE

Le SPP est un syndrome clinique caractérisé par l'émer-
gence d’une nouvelle faiblesse musculaire, de fatigue et
de douleurs chez les personnes qui se sont rétablics
aprés une poliomyélite paralytique®, La fatigue est le
symptOme principal rapporté par ces personnes. Elle
peut étre générale, décrite comme une sensation d’état
grippal avec douleurs musculaires, ou encore comme
une faiblesse qui augmente avec I'effort et s’améliore
avec le repos. Ce nouvel état de faiblesse musculaire
peut survenir de fagon tout 2 fait insidieuse, mais peut
parfois étre déclenché par un accident mineur, une chute
ou une chirurgie. Ce nouvel état peut se manifester dans
des muscles qui ont été cliniquement touchés lors de
I'épisode de poliomyélite aigug, mais peut aussi se
retrouver dans des muscles que l'on ne croyait pas
atteints. La douleur post-polio rapportée par les patients
se situc généralement dans les muscles et les articula-
tions et est souvent liée a certaines activités. Le tableau
suivant illustre les plus récents critéres d’identification
du SPP, tels qu’établis par le Groupe de travail sur le
syndrome post-polio?.
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CRITERES D’IDENTIFICATION DU SPP ETABLIS

PAR LE CROUPE DE TRAVAIL SUR LE SYNDROME
POST-POLIO

1

Un épisode antérieur de polio paralytique avec une pete
résiduelle au niveau des neurones moteurs (ce qui prut
étre confirmé par les antécédents médicaux du patient,
'examen neurologigue et, au besoin, un examen élecro-
diagnostique).

2

Une période de récupération neurologique suivie d’ane
période (généralement 15 ans ou plus) de stablité
neurologique et fonctionnelle.

3

Une manifestation graduelle ou précipitée de faibless ou
une fatigabilité anormale des muscles (diminution de
I'endurance) avec ou sans fatigue généralisée, atrophie
musculaire ou douleur.

4

Lexclusion des conditions médicales, orthopédiques ou
neurologiques pouvant causer les symptémes mention-
nés au point 3.

Le SPE dont l'origine demeure obscure, semble étre causé
par une dégénérescence des unités motrices post-
poliomyélitiques hyperthrophiées*. Les neurones moteurs
qui survivent a une invasion du virus de la poliomyélite
innervent beaucoup plus de fibres musculaires que la
normale. De plus, les fibres musculaires s’hypertrophient
exagérément dans le processus de récupération®. Les
neurones moteurs élargis peuvent ne pas étre capables de
soutenir indéfiniment la demande métabolique gran-
dissante et leurs terminaisons peuvent dégénérer.
Certaines fibres musculaires manifestement en dénerva-
tion peuvent étre innervées de nouveau, tandis que
d’autres demeurent en état de dénervation. Cette perte
graduelle de 'innervation de méme que la dysfonction
des fonctions neuromusculaires semblent é&tre les causes
de la faiblesse progressive et graduelle observée chez les
patients atteints du SPP. Le processus de vieillissement
normal, la surutilisation musculaire et le décondition-
nement, constituent des facteurs pouvant contribuer au
développement du SPPS.

LAssociation Polio Québec’ a pour mission d’informer et
de sensibiliser la population en général 4 tous les aspects
de la poliomyélite, Au cours de leurs assemblées, certaines
personnes éprouvant de nouveaux symptdmes ont
exprimé la crainte de voir ces symptdmes reliés 4 un
nouvel épisode d'infection par le virus de la poliomyélite.

La majorité des gens présents aux réunions veulent
connaitre « le pourquoi et le comment » du SPP. Se retrou-
ver aux prises avec de nouveaux problémes aprés avoir
pass€ sa vie & surmonter les obstacles engendrés par la
polio représente parfois un trop lourd fardeau.

LE DIACNOSTIC DU SPP

Lors de 'épidémie de polio, les tests pour confirmer le
diagnostic de poliomyélite étaient la ponction lombaire
et Uanalyse des selles. De nos jours, il n’existe malheu-
reusement pas de test diagnostic pour le SPP ce dernier
faisant 'objet d’'un diagnostic d’exclusion. Une évalua-
tion compléte et multidisciplinaire s’aveére donc trés
importante pour éliminer les autres causes des symp-
tomes. La nature des symptdmes du SPP (fatigue, fai-
blesse, douleur) et le manque d’information parmi les
professionnels de la santé font que, souvent, quelqu'un
peut avoir consulté plusieurs intervenants avant qu/un
diagnostic de SPP soit posé.

Les approches thérapeutiques les plus connues pour le
traitement de la polio avaient recours au sérum de conva-
lescent, a diverses modalités utilisées en physiothérapie
(rayons ultraviolets, diathermie, courants galvaniques)
ainsi qu'a des exercices pour prévenir les difformités et
maintenir la force musculaire. Au Québec, 1a méthode de
Sister Kenny, qui consistait en 1'application d’enveloppe-
ments chauds et humides toutes les deux heures, douze
heures par jour, était fréquemment utilisée. A cette
méthode s’ajoutaient des mobilisations passives pour
prévenir les contractures. Les enveloppements chauds
calmaient les spasmes musculaires, diminuaient la
douleur et aidaient A prévenir les raccourcissements
musculaires!. A Montréal, dans les années 50, la facili-
tation neuromusculaire proprioceptive (PNF| a été intro-
duite comme méthode de traitement’. Une fois la période
aigué passée et aprés les chirurgies avait lieu la réadap-
tation afin de maximiser les habiletés fonctionnelles du
patient, en recourant notamment a 'appareillage avec
orthéses. Durant ces années, la réadaptation a connu un
essor considérable. Le Df Gustave Gingras, fondateur de
I'Institut de réadaptation de Montréal et de I'Ecole de
réadaptation de I'Université de Montréal, est I'un des
pionniers les plus connus dans ce domaine au Québec.

La majorité des personnes souffrant de la polio étaient
des enfants, mais un grand nombre d’adultes en étaient
également atteints’. Le personnel intervenant en
physiothérapie devait faire preuve de polyvalence.
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Les physiothérapeutes de 1’époque devaient démontrer
des habiletés variées. Par exemple, en cas de panne d’élec-
tricité, le physiothérapeute pouvait avoir a ventiler
manuellement un patient dépendant d'un poumon
d’acier’. Lorsque les patients entraient en phase de
récupération, les physiothérapeutes utilisaient l'exercice
et I'hydrothérapie pour leur réadaptation. La perception
de 'effort requis a ce stade varie selon les patients ques-
tionnés. La plupart des patients (& '’époque des enfants,
aujourd’hui des adultes) se souviennent de séances inten-
sives et de traitements interminables, alors qu'une phy-
siothérapeute de 'époque se rappelle n’avoir travaillé que
selon la tolérance de ces mémes patients®.

La mesure des résultats, la plus utilisée 4 ce moment et
encore en usage maintenant est échelle de force
musculaire basée sur la cote 0 a 5 du Medical Research
Council. Ainsi, si un patient se présente en évalua-
tion aujourd’hui avec les cotes de force musculaire
qu'il affichait auparavant, ou si un physiothérapeute
dit avoir fait enlever des orthéses parce que les forces
du patient étaient toutes plus élevées que 3/5, il est
alors possible d’évaluer facilement les capacités
physiques de cette personne et de ce faire une
image mentale de son niveau de fonction.

Au Québec, les épidémies de poliomyélite les plus
importantes sont survenues en 1931, 1946 et
1959, soit avant I'instauration du régime public
d’assurance maladie dont nous bénéficions
aujourd’hui. Une partie de la population relevait
alors de l’« assistance publique » et était prise en
charge par les communautés religieuses fran-
cophones et par des associations philanthropiques
telles que les clubs Rotary, Kiwanis, Lions et
Shriners. A V'époque, I'hospitalisation séparait
souvent 'enfant atteint de la polio de son milieu
familial et social pour de longues périodes. La
poliomyélite a obligé nombre d’enfants et
d’adultes physiquement normaux avant la
maladie, 2 composer avec une nouvelle image
d’eux-mémes pour pouvoir s’intégrer a leur milieu
de vie habituel. Au début des années 60, la société
québécoise comptait parmi ses rangs une nouvelle
minorité visible : « les survivants de la polio-
myélite », ce qui a notamment donné naissance au
mouvement pour les droits des personnes handi-
capées!.

UEVALUATION ET LE TRAITEMENT EN PHYSIO-
THERAPIE EN 2001

Le but de I’évaluation en physiothérapie est de différencier
parmi les catégories d’atteinte, les patients atteints du
SPP et d’établir le plan de traitement approprié€.
Lévaluation peut étre complétée en une ou deux consul-
tations. Les patients sont groupés selon trois catégories :
« stables » — ceux dont les paramétres demeurent sans
changement significatif ; « stables 2 la limite » — ceux qui
pourraient facilement devenir instables ; et « instables »
— les personnes en perte d’autonomie. Les patients se
situant dans la catégorie « stables » bénéficieront de
recommandations et d'un programme d’exercices spéci-
fique adapté i leur systéme neuromusculaire. Par contre,
les patients de la deuxiéme et de la troisiéme catégorie
devront étre suivis plus fréquemment. Ceux de la caté-
gorie « stables 2 la limite » recevront les recommanda-
tions de base jusqu'a la constatation de la stabilisation
de leur état fonctionnel. Ils pourront éventuellement
bénéficier de la méme approche que celle des patients
« stables », si leur condition ne subit aucune variation.
Les clients de la troisigme catégorie devront eux aussi
suivre les recommandations de base, mais il faudra
ajuster leur fagon de vivre en utilisant des techniques
compensatoires. Il importe de spécifier qu'un patient peut
passer de la catégorie « stables » & « stables & la limite »
et vice versa, Ce classement repose sur les résultats des
tests effectués en physiothérapie. Les tests utilisés sont,
notamment, les tests de force musculaire (utilisation d'un
dynamométre Nicholas), les tests d’endurance muscu-
laire, les tests d’amplitude articulaire (goniométrie],
I’analyse de la marche et les tests fonctionnels (p. ex.
Timed Up and Go, la vitesse de marche, la marche pour
deux ou six minutes, la vitesse dans les escaliers).

Le but des traitements et des suivis en physiothérapie est
d’éduquer le patient au maintien de son autonomie par
des stratégies de conservation d’énergie, par un
programme d’exercices spécifique 2 chacun ou par des
méthodes compensatoires. Deux ou trois rencontres
seront nécessaires, et les suivis subséquents seront réali-
sés 4 des fréquences plus ou moins rapprochées, selon les
besoins de chaque patient (p. ex. aux 3, aux 6 ou aux
12 mois).

PROBLEMES LES PLUS FREQUEMMENT RENCONTRES
Le probleme le plus fréquent est la fatigue. Il sera impor-
tant de distinguer si celle-ci est généralisée ou spécifique
4 la musculature. Des tests en physiothérapie effectués a
trois mois d’intervalle pourront en déterminer la nature.
L‘échelle de Borg et les techniques de conservation
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d'énergie pour la gestion de la fatigue seront enseignées
au patient.

Lorsqu’un nouvel épisode de faiblesse se manifeste, la
distinction entre l'affaiblissement neurogéne et le décon-
ditionnement devra étre objectivée. Le déconditionnement
pourrait étre causé par la diminution de l'activité. Les
patients admissibles a V'exercice (déconditionnés) pour-
ront bénéficier d’'un programme d’exercices d'assou-
plissement, de conditionnement, d’aérobie et de renforce-
ment sous-maximal (en nombre de séries et de répétitions)
et & progression hebdomadaire lente. Un repos d'une
minute entre les séries d’exercices sera recommandé afin
de permettre aux muscles de récupérer. Il sera utile d’avoir
recours 4 'échelle de Borg pour la gestion de affaiblisse-
ment neurogéne et la gestion des exercices.

Souvent liées au SPP ou a l'activilé excessive, les douleurs
musculaires se divisent en deux catégories : celle des tissus
mous et celle touchant les articulations. On utilisera une
échelle visuelle analogue pour en faire Vévaluation. Le
traitement consistera a soulager les symptomes de
douleurs par l'utilisation de modalités thérapeutiques (en
prenant les précautions nécessaires pour 'application de
la glace, en raison de l'intolérance au froid provoquée par
la polio chez certains patients), la réduction de l'acti-
vité, la modification du mode de vie, V'utilisation
d’orthéses et d’aides techniques pour alléger la tiche
des muscles et stabiliser les articulations.

De nouveaux problémes respiratoires peuvent
survenir, si le systéme neuromusculaire respiratoire
est atteint. Ils peuvent se manifester la nuit ou 2
Peffort. Un bilan des fonctions respiratoires dressera
un portrait adéquat des capacités respiratoires et de
la fatigabilité de la musculature mise a contribu-
tion dans la respiration. Ces problémes respira-
toires sont secondaires a un affaiblissement de la
musculature respiratoire ou posturale, a la scoliose
ou a la cyphose, aux effets du tabagisme ou a
d’autres maladies. Des techniques spécifiques aux
problemes rencontrés seront enseignées en tenant
compte de la possibilité d’une diminution de la
force et de 'endurance des muscles respiratoires.
Les approches suivantes : BIPAP? (médical), tech-
nique de facilitation de la toux et drainage
bronchique {médicaments, toux provoguée assistée,
techniques d’augmentation des volumes respira-
toires, respiration de grenouille) et gestion des pro-
blémes posturaux font partie des techniques pouvant
venir en aide aux patients éprouvant des-problémes
d’ordre respiratoire.

Uintolérance au froid peut étre contrée en recouvrant les
extrémités de multiples couches de vétements. Rencontrée
plus rarement, la dysphagie sera évaluée et traitée par une
approche multidisciplinaire ayant recours 4 un physio-
thérapeute, 4 un ergothérapeute et/ou a un orthophoniste.
Lintervention d'une équipe multidisciplinaire est indis-
pensable pour aider A cerner et a gérer les problémes
complexes des personnes atteintes.

CONCLUSION

Tout intervenant désireux de comprendre les nouveaux
défis que les personnes souffrant du SPP auront a affron-
ter doit tenir compte du passé de ces personnes. Les straté-
gies utilisées pour surmonter les obstacles de la polio ne
sont pas nécessairement les mémes que celles qui aideront
a gérer les obstacles du SPP. A I'époque de la poliomyélite,
la philosophie a la base de la réadaptation consistait a
redonner aux patients une autonomie a partir des fonc-
tions résiduelles. Cette approche est aussi valable pour le
SPP. mais les méthodes pour y parvenir different. Les
« survivants de la poliomyélite » nous offrent une occa-
sion particuliére d’observer, sur le plan neurophysio-
logique, la dégénérescence des neurones moteurs. Ce
groupe, composé de personnes de plus en plus dgées, nous
donue la possibilité de comprendre la relation entre les
déficits et les capacités fonctionnelles qui influencent la
vie quotidienne. De plus, ces gens nous offrent une occa-
sion unique d’étudier les effets de surcharge, ouvrant la
voie a de futures recherches. Les personnes ayant eu la
polio forment un groupe de gens exceptionnels qui
peuvent, a long terme, nous aider 2 en apprendre encore
plus sur la réadaptation.
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SPRING MEETING
This year the Spring Meeting will be in Riviére du Loup and is
being planned for June 8. This date is tentative, however, until
speakers are confirmed. You will all receive a notice.
MODE EZE PLUS
If you have special clothing needs, try getting in touch with
Mode EZE Plus in Matane. They supply and ship throughout
the province as well as internationally. Their web site is at
www.ezeplus.com or give them a call at 1 888 262 6535. We
hope they will be at our Spring Meeting in Riviére du Loup.
SHOES
Do you have to buy two sizes of shoe to accommodate your
different-sized feet? Lucille Bourgeault has this problem and
has accumulated a large collection of shoes. Before she puts
them into the recycling bin, she is offering them to anyone who
is interested in sizes 6 or 9. By the way, don’t forget to ask for
a discount if'you have to buy two pairs of shoes to accommodate
different sizes. Lucille is prepared to be a resource person on the
subject of shoes. You can reach Lucille at 514 729 8576.
TRANSLATORS
People who can translate, mostly English into French, are
needed by the Association. Call Andrée Lambert (450 670 6452)
or David Elliott (514 488 7407) if you can offer this valuable
service to the Association. David and Andrée have graciously
accepted to take responsibility of the next Folio.
On a professional level, the Ontario March of Dimes is looking
Jor a translator too. Let Sally Aitken (514 932 6092) know if
you would like your name submitted.

HISTOIRE VECUE DE LA POLIO AU QUEBEC
Copies of Histoire Vecue are still available by calling Lucie
Gagnon at (800) 263-1969 or 514 866 1969 if you live in the
Montreal area. The office of Easter Seals/March of Dimes has
kindly offered to process future orders. The cost is $25 which
includes postage. Books will be available at the Riviére du Loup
meeting for $20.

Sally Aitken is working with Helen D Orazio and Stewart Valin
on an English version of Polio’s History in Canada. If you have
a story that must be told, or pictures that are special to your life
with polio, send them to Sally Aitken, #103, 4476 St. Catherine
St. W., Westmount, H3Z IR7. Make certain they are clearly
marked with your name, date of picture, subject and place, and
don’t forget to include vour return address.

ANOTHER BOOK

A new book pays tribute to Canadians with disabilities who
have made significant and lasting contributions to their
communities. The Canadian Abilities Foundation released
“"Making a Difference: Profiles in Abilities” by Daryl Rock last
June. To obtain a copy, send $19.95 plus $5 shipping to
Canadian Abilities Foundation, 489 College St., Suite 501,
Toronto, ON, M6G 1A5 or call 1 888 700 4476 to order by
VISA.

REUNISSONS-NOUS
Suite & notre derniére réunion, nos membres bavardaient
ensemble et ont exprimé le souhait que des rencontres plus
régulieres seraient une bonne idée. Ca vous tente? A Montréal,
Mona Arsenaulta convenue de deux endroits pour que vous
puissiez discuter, échanger des idées et rencontrer des nouveaux
ami(e)s :
le 14 mars de 19h - 21h au Centre Constance Lethbridge,
7005 de Maisonneuve o.
le 16 mars de 1pm - 4p.m. au Centre Lucie Bruneau, 2222
Laurier E., #110.
$’il vous plait, confirmez votre présence en téléphonant :Helen
D’Orazio (514 626 6926). Nous vous encourageons d organiser
des rencontres dans voltre region de cette grande province.
Pensez-y, contactez-nous, et agissez! Bonne chance.
SOULIERS
Plusieurs parmi nous ont de la difficulté a trouver des souliers
qui nous vont bien. Nous devons méme acheter deux paires. Un
de nos membres a des souliers a donner (tailles 6 et 9). Elle
s’appelle Lucille Bourgeault —tel. 514 729 8576. Faites vite, ou
elle va les recycler!
MODE EZE PLUS
Si vous avez besoin de vétements qui facilitent ’habillement
pour hommes ou dames, communiquez avec France Caron a
Matane. Elle a un service provincial, méme international. Son
page web c’est }www.ezeplus.com. Par téléphone — 1 888 262
6535.

TRADUCTION
La nouvelle équipe qui va s’occuper de la prochaine Folio
recherche des traducteurs . Il y a d’autres tiches. Téléphonez a:
Andrée Lambert — 450 670 6452 ou David Elliott — 514 488
7407. C’est David et Andrée qui ont gracieusement accepte la
responsabilité de la prochaine Folio.
HISTOIRE VECU DE LA POLIO AU QUEBEC
11 en reste quelques livres de cette histoire vécue de la polio au
Queébec et si vous ne I’avez pas encore lue, vous pouvez procurer
une copie en téléphonant Lucie Gagnon a (800) 263-1969. Si
vous &tes de Montréal - 514 866 1969. Le prix : 255 tous
compris.
L’histoire vécue sera en anglais bientdt et nous sommes
toujours ouverts d recevoir des photos d’antan qui demonirent
plus que les mots la vie d’'une personne aiteinte de la polio.
Racontez-nous aussi les anecdotes ou pour le livre anglais ou
pour la Folio. Envoyez-les a #103, 4476 Ste. Catherine o.,
Westmount, Qc H3Z IR7, et n’oubliez pas & bien noter votre
nom, la date du photo, et le lieu efc avec votre adresse de
retour. Merci d’avance.
REUNION DU PRINTEMPS
La réunion du printemps sera & Riviére du Loup. La date
provisoire est le 8 juin. Nous attendons la confirmation des
conférenciers. L’annonce vous sera remis prochainement.
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