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RAPPORT DU PRESIDENT

Par Daniel Montmarquette

Encore une année bien remplie, les administrateurs sont toujours aussi
impliqués dans la réalisation de différents projets utiles a nos membres.
Les activités réalisées au cours des derniers mois répondent aux besoins
exprimés, assurent notre présence dans le milieu et amorcent notre effort
accru en communication et sensibilisation du public et du monde médical.
Voici les activités qui ont été réalisées, en lien avec les objectifs de
I'Association Polio Québec

1. Maintenir un registre

pour compiler, publier et distribuer I'information sur la polio et les services
disponibles, visant a améliorer la qualité de vie des personnes atteintes du
syndrome post-polio.

2. Diffuser des idées et de I'information aupreés

des membres et contacts

a) Publication de 3 Folio Polio.

1- Accueil de Roxanne Gauvreau a titre de
coordonnatrice 2- Saviez-vous que? 3- Polio
Québec arbore le logo Action bénévole Québec.
4- Transport 2000 attribuait en février dernier le
Prix Guy-Chartrand a Pierrette Laperle. 5 — Dossier
Polio et la guerre. 6- La question Syrienne. 7- Des
défis a surmonter pour les nouveaux arrivants. 8-
Rencontre avec Issa Ouedraogo. 9- Quatre conseils
| en lien avec la pharmacie.
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1- L'heure des bilans : I'AGA. 2- Saviez-vous que?
3- AGA : Une réussite. Les conférences : A- La §
physiothérapie par la physiothérapeute Nancy
Mongeau. B- Les véhicules adaptés par Priscilla = 3
Bugeaud. C- Le KEEOGO par Danielle Beaudoin. 4-
A votre service. 5- Nouvelles : Gilles Besner, le livre. [§

6- Vos droits : Poste Canada. 7- Lecture : Gaspar le
grincheux 8- La solitude, c'est sérieux.

LECTURS | READING

Literary creation_Grurrey Gapard

Eté 2016

1- Joyeuses fétes. 2- Saviez-vous que? 3- Nouvelle
coordonnatrice aux communications. 4- Le Neuro
nous remercie. 5- La myélite flasque aigué. 6- Café
Conférence Rencontre. 7- La guérison par l'art.
8- Témoignage de Marie Grondin. 8- Francyne
Laflamme nous parle de son art : le Hardanger.
12- Ailleurs dans le monde : le Spanner Man. 13-

Chirurgie de la colonne vertébrale réussie a 59 ans.
el 1, i7iKUS. 15- Martine Coffre-Miron présente
Hiver 2017 son premier roman : Vivre sa vie d’ado.

Le tirage de notre Folio Polio est de : 437 copies aux membres en regle et/
ou non en régle. Il est envoyé par courriel a 246 personnes dont nous avons
I'adresse courriel et a 191 membres en régle qui nous ont identifié préférer
le recevoir par la poste. Une quinzaine de personnes (2 employés, des mem-
bres du CA, des membres bénévoles et autres collaborateurs) sont impliquées
dans la production du Folio Polio.

b) Envoi d’une info-lettre.

18 Flash-Info ont été envoyés pour donner les

informations récentes en lien avec la polio et FLASH

le SPP aux 219 personnes qui sont abonnées a IN F:“‘_
L]

notre bulletin de nouvelles. —RAPIDE
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c) Présence sur Facebook.

246 publications.

En 2016 : 259 mentions j'aime.
En2017:293 j'aime.

Plusieurs publications vues par

plus de 600 personnes.

Jusqu'a 1000 personnes
rejointes.

175 personnes qui voient en
moyenne les publications.

Jusqu'a 70 réactions sur les
publications.

d) Documentation.

Nos 6 dépliants informatifs réalisés au sujet du SPP et des services
disponibles ont été revus et réimprimés dans un nouveau dépliant qui
contient les informations requises, celui-ci est régulierement envoyé aux
personnes intéressées. Ce dépliant est maintenant aussi disponible sur
notre site internet.

Nous avons référé des membres et non-membres qui contactaient
I'association par courriel ou au téléphone (environ une dizaine de
demandes par mois) aux organismes ou aux services professionnels les
plus appropriés, grace a nos connaissances et notre réseau bien implanté.
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3. Encourager la recherche pour le traitement et

la guérison possible du syndrome post-polio.

a) Nous conservons un fort lien avec la clinique post-polio et avons encore
cette année contribué a leurs recherches.

b) Nous relayons dans nos Flash infos les invitations a participer a des
projets de recherches et études sur la polio, le syndrome post-polio et les
traitements.

4. Sensibiliser le public sur la polio, le syndrome

post-polio et I'importance du vaccin.

a) Notre site web est accessible a tous pour fournir davantage
d'informations, et mieux les organiser. Le site internet informe sur
I'Association, sur le syndrome post-polio et sur les ressources disponibles
pour les personnes handicapées en général. Au cours de la derniére année,
la mise a jour a beaucoup avancée, et a été complétée récemment.

b) Plusieurs nouvelles sont diffusées sur notre page Facebook, qui a rejoint
jusqu'a 1,000 personnes en 2016-2017.

5. Coordonner et communiquer avec des

organismes locaux, provinciaux, nationaux et

internationaux ayant des objectifs semblables.

a) Nous continuons a envoyer et a recevoir les bulletins de nouvelles de
diverses organisations spécialisées pour la polio et le syndrome post-
polio, afin d’obtenir et transmettre les derniéres informations pertinentes
au sujet de la polio.

b) Un partenariat web a été développé avec OnRouleMontréal, Les Ailes
du Papillon et Douleurs chroniques pour s'aider mutuellement a obtenir
plus de visibilité.
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¢) Notre vice-président, Stewart Valin, consolide nos liens avec le réseau
des clubs Rotary : représentation a des activités du Club Rotaract du
college Jean de Brébeuf. Ce rapprochement est d'autant plus pertinent
que le Rotary est grandement impliqué dans I'opération END POLIO NOW
qui se veut la phase finale de la lutte mondiale contre le virus de la polio.

6. Défendre les intéréts des personnes atteintes
de la polio.

a) Nous avons été présents a diverses rencontres d'information afin de
pouvoir représenter les intéréts de nos membres et les informer par le
biais de nos différentes communications.

b) En février 2016 Transport 2000 attribuait le Prix Guy-Chartrand a Pierrette
Laperle, membre de Polio Québec, pour son action de mobilisation aupres
des usagers du transport adapté. Elle est représentante de la clientéle
du transport adapté au sein du conseil d'administration du Réseau de
transport de Longueuil depuis 2002.
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Clinique Post Polio
Grace a Mona Arsenault et plusieurs autres membres du CA, notre
présence a la Clinique post-polio se poursuit. Ces événements
que nous appelons portes-ouvertes contribuent a plusieurs des
objectifs ci-dessus :

Ce sont des temps d'échanges privilégiés avec certains
membres qui viennent consulter, une occasion de les informer,
les conseiller selon leurs besoins

C'est également I'occasion d'informer les patients qui ne sont
pas encore membres de Polio Québec sur nos services et plus
généralement sur le syndrome post-polio.

Enfin, c'est un exemple de partenariat réussi et durable avec
d'autres structures : I'Institut et Hopital neurologique McGill
et le Centre de réadaptation Constance Lethbridge, que nous
remercions pour leur soutien dans |'organisation de ces portes-
ouvertes.

Au cours de I'année écoulée, plusieurs membres et non-membres
ont été rencontrés lors ces journées portes ouvertes organisées.

Coordonnatrice aux communications
Depuis le départ d’Audrey Desrochers en octobre 2016, Jacinthe
Bertrand a brillamment pris en charge le dossier de communications
de I'association, je me permets de la féliciter au nom de tous pour
son excellent travail et son dévouement.

Coordonnatrice de I'association

Roxanne Gauvreau a brillamment relevé le défi de ce poste trés
important depuis le mois de mars 2016, nous la remercions pour
son implication et son dévouement exceptionnel. De plus Roxanne
a accepté de retarder son départ de l'association puisque son
remplacant Christopher Trouvé n'est pas disponible avant la mi-
juin, par la suite elle fera la formation de Christopher pendant la
période de transition.
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Encore une fois, merci a tous les administrateurs qui travaillent ardemment
et bénévolement pour garder notre organisation dynamique et la maintenir
utile a tous nos membres. Au total, 1625 heures de bénévolat ont été
consacrées a |'Association.

Merci également au Centre de réadaptation MAB-Mackay qui héberge
gratuitement notre bureau, en assure le nettoyage et la maintenance, et
nous préte une salle de réunion lors de nos rencontres et AGA, et nous rend
de nombreux autres services au cours de I'année.

En 2016-2017, 167 personnes étaient membres en regle de I'Association

Polio Québec. S'il vous plait, pouvez-vous nous aider a augmenter ce
nombre en en parlant a vos collegues, parents et amis.

,. w ﬁw/ﬁaﬁm

Daniel Montmarquette, président

Polio Quebec
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PLAN DE COMMUNICATION

Par Jacinthe Bertrand

rmer les professionnels de la sa
et le SPP au Québec

Cet objectif sera principalement atteint en traduisant en langue
francaise et en rendant accessible le module e-learning a l'intention
des professionnels de la santé qui a été développé par le British Polio
Fellowship. En attendant, notre site web compte une section destinée aux
professionnels de la santé.

2. Equiper le grand public a cerner les
symptomes et évaluer la probabilité du SPP
chez eux ou chez les membres de leur famille

Une révision de nos publications imprimées a l'intention du grand public
sera faite. La documentation imprimée, le site web et les autres outils de
communication seront harmonisés pour présenter la méme image et le
méme message.

3. Soutenir les membres de l'association et les

gens atteints de polio et de SPP au Québec en
leur fournissant des ressources.

Offrir un soutien et une tribune a nos membres par le biais du Folio
Polio en publiant des articles utiles, des témoignages et des informations
pertinentes aux besoins de ceux-ci. Nous espérons solliciter davantage leur
participation a travers plusieurs initiatives telles qu'un concours de photo
et une invitation a s'exprimer sous la forme de récits ou de témoignages.
Le Flash-Info-Rapide, avec notre page Facebook, continuera d'agir en tant
qu’outil de communication pour les nouvelles récentes et événements
susceptibles d'intéresser nos membres.

Nous efforts de soutien et de recrutement de nouveaux membres se
poursuivent par la tenue de « portes ouvertes » a la clinique post-polio et
au Centre de réadaptation Constance-Lethbridge.
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RAPPORT MEDICAL 2017

de la clinique post-polio

INSTITUT ET HOPITAL NEUROLOGIQUES DE MOONTREAL ET
LE CENTRE DE READAPTATION CONSTANCE-LETHBRIDGE,
UNIVERSITE MCGILL
PAR DR DARIA TROJAN ET DR DIANE DIORIO

Le programme post-polio affilié a I'université McGill continue a ceuvrer dans
les domaines des soins cliniques aux patients post-polio, de I'éducation et de
la recherche clinique sur le syndrome post-polio (SPP) et les effets tardifs de
la polio.

La clinique post-polio est actuellement basée a deux endroits, soit I'Institut et
hopital neurologiques de Montréal et le Centre de réadaptation Constance-
Lethbridge. Elle est dirigée par Dr Daria Trojan, physiatre. Dr Diane Diorio agit
en tant que neurologue pour la clinique. Mlle Danielle Lafleur est secrétaire
a I'hopital neurologique de Montréal, tandis que Mlle Shannia Seebaran
occupe le méme poste au Centre de réadaptation Constance-Lethbridge. La
clinique est en cours les vendredis.

Lors de la clinique, les deux médecins travaillent dans la méme section de
I'Hopital ou du Centre, mais elles voient aussi certains de leurs patients
respectifs a d'autres moments a I'hopital neurologique de Montréal. De
nouveaux patients sont évalués régulierement, environ 2 a 3 par mois et la
plupart du temps au Centre de réadaptation Constance-Lethbridge. Plusieurs
patients sont par la suite suivis réguliéerement, a intervalle d'environ 6 a 12
mois. Plusieurs physiothérapeutes travaillent avec nous dans I'évaluation de
nouveaux patients au Centre de réadaptation Constance-Lethbridge. Aprés
évaluation, les patients peuvent étre référés a leurs centres de réadaptation
locaux pour des programmes de traitement et de réadaptation. Les patients
peuvent également étre référés a d'autres médecins et professionnels de la
santé si nécessaire. Il s'agit notamment du Dr Daniel Gendron et d'autres
neurologues et électromyographes pour les études électromyographiques
(EMG) a I'Institut neurologique de Montréal, des spécialistes de la médecine
pulmonaire et du sommeil pour les troubles respiratoires et I'évaluation du
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sommeil a I'Hopital Royal Victoria (site Glen), Unité du métabolisme osseux
(Clinique d'ostéoporose) pour I'ostéoporose a I'hdpital Royal Victoria (site
Glen), les ergothérapeutes, les orthotistes et les psychologues pour des
difficultés psychologiques. Avec I'Association Polio Québec, nous continuons
a avoir une « journée portes ouvertes » dans certaines cliniques pour offrir aux
patients une chance de rencontrer et d'exprimer des questions avec d'autres
personnes qui ont eu une polio paralytique (membres de I’Association Polio
Québec).

Nous continuons a nous impliquer dans I'éducation des professionnels de la
santé, des patients et du grand public. Dr Trojan a supervisé deux résidents en
physiatrie de I'Université de Montréal ainsi qu'un «fellow» neuromusculaire
de I'Université McGill qui ont complété leurs stages cliniques dans la clinique.
Egalement, elle enseigne réguliérement 4 la clinique les étudiants en deuxiéme
année de médecine de |'Université McGill.

Dr Diorio enseigne des résidents en neurologies et des étudiants de deuxieme
et quatrieme année de médecine qui complétent régulierement des stages a
la clinique post-polio. De plus, les physiothérapeutes et ergothérapeutes aux
deux centres enseignent aux étudiants en physiothérapie et en ergothérapie
de I'Université McGill et I'Université de Montréal.

Nous effectuons des études cliniques et publions régulierement sur le sujet
du SPP et des effets tardifs de la polio. Nous faisons partie d'une étude
multicentrique a répartition aléatoire, a double insu et controlée par placebo
sur l'utilisation d'immunoglobuline intraveineuse chez des patients avec le
syndrome post-polio, ce qui représente un traitement potentiel pour le SPP.
Cette étude a débuté a I'lInstitut et hopital neurologiques de Montréal en
ao(t 2014. Jusqu'a présent, 15 patients participent a I'étude. Notre centre a
été choisi pour étre le premier, et I'étude se poursuit avec I'addition d’environ
20 centres additionnels au Canada, aux Etats-Unis et en Europe. Au cours de
I'année qui suit, nous espérons débuter une étude intitulée "Marqueurs du
métabolisme osseux des patients de la clinique post-polio” (angl., trad libre)
avec le Dr Richard Kenner.

Les études mentionnées ci-haut nécessitent la collaboration de plusieurs
autres professionnels, tels que Dr. Douglas Arnold, Dr. Andrea Benedetti,
Mr. Mauro Cardoso, Dr. Diane Diorio, Simon Francis, Dr. Angela Genge
et des membres de l'unité de recherche clinique de I'Institut et hopital
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neurologiques de Montréal, Dr. Marta Kaminska, Dr. John Kimoff, Dr. Richard
Kremer, Dr. Ramie Massie, Dr. Claire Magnussen, Dr. Sridar Narayanan, Dr. Erin
O'Ferrall, Dr. Basil Petrof, et Mme Ann Robinson. Nous sommes grandement
reconnaissants de tous ces gens qui ont donné de leur temps et énergie pour
participer a nos études. C'est eux qui les ont rendus possibles.

L'aide et le soutien continus de I'Association Polio Québec dans les nombreux
aspects de notre travail est, comme toujours, tres apprécié. Merci!

MEMBRES DU CONSEIL D’ADMINISTRATION 2016-

2017 ET EQUIPE

Conseil d’administration

Daniel Montmarquette Président
Stewart Valin Vice-président
Pauline Sweer Trésoriere
Chantal Mallen Secrétaire

Lamine Balde

Mona Arsenault
Adriana Venturini
Helen D'Orazio
Nicole Gagliardi
Amitha Katta

Roland Lariviere
Gérald St-Onge

Mary Vertes-Benedek

Conseilléres médicales
Dr Daria Trojan
Ann Robinson

Equipe
Roxanne Gauvreau, coordonnatrice de |'association
Jacinthe Bertrand, coordonnatrice aux communications
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