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Mot du Président

Je prends un moment pour féliciter tous les membres du Conseil d’Administration de
'Association Polio Québec ainsi que sa directrice Amitha Katta, pour tout le bénévolat que
vous faites avec des mentions honorables a Chantal Mallen notre secrétaire par excellence,
Azedine Sahnoun, notre trésorier, qui a pris la releve de Pauline Sweer avec brio, Mohamed
Zaidoune pour sa participation avec Nordev a pondre une excellente révision de notre site
web, et Mona Arsenault pour son implication depuis la fondation de l'association.

Le port du masque n'est plus obligatoire. Cependant Il faut rester vigilant mais il n'en reste
pas moins que se promener a l'extérieur a visage découvert est bon pour le moral.

Je vous souhaite le bonheur de revisiter votre resto préféré en famille, sinon avec une
personne pour qui vous avez de l'affection.
Bonne été a tous,

Roland Lariviere
Président

President's Note

I would like to take a moment to congratulate all the members of the Board of Directors of the
Polio Quebec Association as well as its director Amitha Katta, for all the volunteer work you do
honorable mentions to Chantal Mallen our secretary by excellence, Azedine Sahnoun, our
treasurer, who took over from Pauline Sweer brilliantly, Mohamed Zaidoune for his
participation with Nordev to produce an excellent revision of our website, and Mona
Arsenault for her involvement since the foundation of the association.

Wearing a mask is no longer mandatory. However, we must remain vigilant but it is still good
for our moral to walk outside without mask.

We had wonderful reunions at our favorite restaurants, let's do it again with our loved ones.
Have a nice summer,

Roland Lariviere
President

#83 // SUMMER 2022 e



Rapport annuel 2021-2022
Par Roland Larriviére

Une année charniere exceptionnelle. Dés le mois
de septembre, Antoine Heuillard, notre agent
des communications, démissionne suite a
'obtention d'un emploi permanent;
malheureusement, le Folio-Polio d'automne
2021 n'a pas pu étre publié. Pauline Sweer-
Karolewicz, apres de tres nombreuses années
de dévouement, s'est retirée du CA; une réunion
d'hommage a eu lieu le premier décembre au
bureau de l'association, au centre McKay - un
compte rendu est publié sur notre page
facebook. A ma suggestion, Azeddine Sahnoun a
heureusement accepté de remplacer notre
trésoriere et il releve le défi avec brio. Salomé
Lemarquand est venue remplacer Antoine
durant quelques mois.

Nos sessions PARTAGE en ligne, versions
francophones, animées par Chantal Mallen, et
celles anglophones animées par Mona
Arsenault, sont toujours populaires, Adriana a
fait un tabac avec ses deux exposés sur les
exercices de physiothérapie : « comment
économiser son énergie ». On continue de
subventionner avec La Marche des Dix-Sous nos
présentations de « YOGA POUR VOUS » animées
par Mandee Labelle. Salomé nous a quittés et
Patrick Lupika a pris la releve avec grande
activité. On doit une fiere chandelle a notre
directrice Amitha qui a bien expliqué a Azeddine
toute notre gestion financiere et a Patrick a faire
des mises-a-jour, bravo Amitha. Comme chaque
année Polio Québec a fait un don a la Clinique
Post-Polio de linstitut Neurologique de Montréal,
pour aider a la recherche sur le syndrome Post-
Polio.

Nous avons recu de nombreuses félicitations
pour avoir inclus une tugue portant le logo de
Polio Québec dans notre Folio Polio, hiver 2021-
22. Merci Daniel Montmarquette pour cette
magnifique suggestion.

Félicitations a Patrick Lupika pour avoir pondu
deux magnifiques vidéos intitulés « Polio
Québec, Regard sur le monde » avec pour but de
nous faire connaitre et de faire connaitre ici la
situation de la polio dans le monde.

Le nombre de lecteurs et de partages a nettement
augmenté entre le premier et le deuxieme vidéo. On
espérait que cela fasse boule de neige, mais nos
finances n'ont pas permis de continuer ce lourd travail.
Il entretient aussi notre page Facebook et diffuse les
informations sur nos activités vers tous nos membres.

On est grandement redevable a Mohamed Zaidoune
qui nous a donné un site Web totalement rénove :
grace a son implication et au fournisseur NoorDev,
notre site Web https://polioquebec.org, est tres
convivial et informatif. Apres plusieurs tentatives de
rénovation dans les dernieres années, le résultat est
phénomeénal. Pour s'assurer que le site demeure
intéressant, on a signé une entente de trois mois pour
s'assurer que I'on demeure a la fine pointe. Patrick a
recu une formation de plus d'une heure, le 10 mai.
Pour le site anglais, il est décidé de faire traduire ce site
en anglais par traduction automatique en ligne. Quatre
membres du CA vérifieront et ajusteront la traduction
avant de lintroduire sur notre site web.

Au début de février, je dois remercier Nicole Gagliardi
qui a accepté a pied levé de remplacer Daniel
Montmarquette a la vice-présidence jusqu'a la
prochaine réunion annuelle du CA. Daniel continue a
nous aider et C'est tres apprécié, on lui doit beaucoup,
non seulement par l'immense travail qu'il a fait a la
présidence mais aussi par les coups de main qu'il peut
nous donner.

En avril, nous avons eu le bonheur d'accueillir Monique
Vigneault dans notre CA, elle qui a depuis plus gu'un an
contribué a l'animation des sessions Web Partage.

Nous sommes tous tres heureux de recevoir une
personne de la région de Gaspé, ce qui es maintenant
rendu possible grace au Web et les réunions virtuelles!

Dernierement, Amitha a assisté a la conférence de M.
Gérard Lefort, sur le théme « Acceptation du handicap »
de 'Association Vie Autonome, elle a rencontré des
gens qui semblent intéressés a se joindre a nous, c'est
a suivre.

Un grand merci a vous tous pour votre collaboration et

votre soutien indéfectible, avec une mention honorable
a Chantal Mallen, notre merveilleuse secrétaire.
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Annual Report 2021-2022
By Roland Larriviére

An exceptional pivotal year. In September,
Antoine  Heuillard, our communications
officer, resigned after obtaining a permanent
job; unfortunately, the Fall 2021 Polio Folio
could not be published. Pauline Sweer-
Karolewicz, after many years of dedication,
retired from the Board; a tribute meeting was
held on the first of December at the
association's office at the McKay Centre - a
report is published on our facebook page. At
my suggestion, Azeddine Sahnoun has
fortunately agreed to replace our treasurer
and he is taking up the challenge brilliantly.
Salomé Lemarquand came to replace Antoine
for a few months.

Our online SHARING session, French versions
led by Chantal Mallen and English-version led
by Mona Arsenault, are always popular.
Adriana made a splash with her two
presentations on physiotherapy exercises:
"how to conserve energy". We continue to
subsidize along with the March of Dimes our
session of "YOGA FOR YOU" presented by
Mandee Labelle. Salomé left us and Patrick
Lupika took over with great enthusiasm. We
owe a great deal to our director Amitha who
trained Azeddine in all our financial
management and to Patrick to make updates,
congratulations Amitha. Like every year Polio
Quebec has made a donation to the Post-
Polio Clinic, Montreal Neurological Institute, to
pursue research on post-Polio syndrome.

We received appreciations for sending the
tuque bearing the Polio Québec logo with our
Polio Folio, Winter 2021-22. Thank you Daniel
Montmarquette for this wonderful suggestion.

Congratulations to Patrick Lupika for creating
two beautiful videos on "Polio Québec, Regard
sur le monde" with an aim of making Polio
Quebec Known in the world. The number of
views and sharings increased significantly
between the first and second videos.

The videos will not continue this year due to our
finances. He also maintains our Facebook page and
disseminates information about our activities to all
our members.

We are greatly indebted to Mohamed Zaidoune
who gave us a totally renovated website: thanks to
his involvement with the company NoorDev. Our
website https://polioquebec.org, is very user-
friendly and informative. After several attempts at
renovation in recent years, the result is
phenomenal. To ensure that the site remains
interesting, a three-month agreement has been
signed to ensure that we remain on the cutting
edge. Patrick received more than an hour of
training on May 10. For now the English site has
been translated by online translation. Four of our
board members will check the translation before
introducing it onto our website.

At the beginning of February, | thank Nicole
Gagliardi  who agreed to replace Daniel
Montmarquette as Vice-President. Daniel continues
to help us and it is very appreciated, we owe him a
lot, not only by the tremendous work he has done
as the presidente, also the help he give us.

In April, we had the pleasure of welcoming Monique
Vigneault as a Board of Directors. She has
participated more than a year to the online Sharing
sessions.

We are all very pleased to welcome someone from
the Gaspé region, which is now made possible,
thanks to the zoom and virtual meetings!

Recently, Amitha attended a conference by Mr.
Gérard Lefort, on the theme "Acceptance of
disability" from the Association Vie Autonome, she
met people who seem interested in joining us, it will
be followed.

A big thank you to all of you for your collaboration
and un wavering support, with an honourable
mention to Chantal Mallen, our wonderful
secretary.
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Lecture / Reading

COMMENT ECONOMISER MES ENERGIES ET MENER UNE VIE ACTIVE ?
Par Chantal Mallen

Résumé de la conférence donnée
par Adriana Venturini, physiothérapeute,
Session PARTAGE de Polio Québec

Introduction : Adriana demande a chaque
participant.e de se présenter en décrivant le
besoin qui I'ont incité a participer a cette
conférence. Voici quelques réponses :

e Jai des problemes d'épaule. Je souffre
d'Insomnie.

e Crampes a la cheville.

e Quels types d'activité je peux faire?

e Je fais beaucoup d'exercices dans mon
fauteuil roulant, 5 jours / semaine. Je me
sens fatigué.e.

e A partir de midi, mon énergie tombe 3
zéro. Si je fais une sieste, mon énergie
revient.

e Je fais de 'aqua-forme 1 fois / semaine;
quand j'en sors, mon énergie est finie.

e Jusqu'ailya 10 ans, javais seulement
besoin d'une canne. Maintenant, monter
les escaliers, je n'en peux plus.

e Je dois porter une orthese longue, C'est
fatigant. Mal a I'épaule.

e Jai toujours mené une vie a 200 km/h;
C'est devenu quasiment impossible. Je
me suis procuré.e des béquilles ultra
légeres; je passe I'aspirateur assise sur
ma chaise de bureau sur roulettes.

e Parfois je suis fatigué.e des le lever.

e Jai pris ma retraite a 65 ans, il y a 2 ans.
Et maintenant, je dois utiliser un
déambulateur, les escaliers sont devenus
tres difficiles. Je dois faire adapter mon
domicile. Je fais un peu de marche sur un
tapis roulant.

e Je m'aper¢ois que C'est mieux quand, le
matin, je priorise mes activités pour la
journée.
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Adriana commente chaque réponse. Elle
conclue :

A vous tous, vous avez énoncé les principales
caractéristiques des difficultés Post-polio et
vous avez aussi donné des pistes de solution !
On peut classer les causes et les solutions en
quelques catégories:diminuer la sur-utilisation,
mieux gérer I'énergie, mieux interpréter les
réactions de son corps.

e |a sur-utilisation de notre corps entraine
des pertes d'énergie, de I'épuisement, des
douleurs aux articulations et conduit a
linsomnie. Signes de sur-utilisation

e Crampes : elles arrivent parfois bien plus
tard que l'effort qui les cause. Cela montre
gu'on en a trop fait. Une crampe la nuit
peut étre causée par autre chose, mais
aussi par la sur-utilisation.

e Sensation de brulure, dans le cou, dans les
bras, etc. : probablement causée par une
posture statique trop longue.

e Picotement et parfois tremblement :
épaule, cou, avant-bras, fesse, cuisse...
Attention, C'est un avertissement de sur-
utilisation : Il n'est pas toujours nécessaire
d'arréter l'activité qu'on est en train de faire
mais, lors de la prochaine occasion
d'activité, il faudra tenir compte de ce qui
est arrivé. Par exemple, se préparer a faire
des pauses ou changer l'activité pour la
rendre plus tolérable au point de vue de
'énergie dépensée. Si ces avertissements
reviennent, modifier notre action.



Lecture / Reading
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e Exemple: Sien soulevant un objet un peu e Exemples: Je me leve et cela me sembl
lourd, notre main (avant-bras...) tremble, tres facile : Bravo, je continue! Je me leve et
c'est que le poids était trop lourd. Diminuer  C'est difficile. Alors, ne pas tarder a prendre
le poids soulevé ou s'aider, par exemple en  un repos et faire la cuisine apres.
posant le coude sur un appui pendant Je me réveille et je suis déja fatigué, pourtant

qgu'on souleve l'objet. jai des choses a faire. Il faut trouver une
méthode :
e Echelle de Borg Ne pas dépasser « un peu difficile » Se reposer

Inventée pour les cardiaques, cette échelle de 5 a 10 minutes, puis reprendre. Par exemple

perception a l'effort (EPE) est un outil efficace  au magasinage.

pour discerner quand arréter et quand il reste

assez de place dans notre énergie pour en Mieux dormir

faire un peu plus, donc mieux gérer notre e Examiner les facteurs qui empéchent de

énergie. bien dormir. Avoir une bonne « hygiene du
sommeil ». Attention a l'internet le soir!
Examiner les programmes sur internet.

Echelle de Borg Borg's Si Planifier sa journée

e Prioriser nos activités de la journée.
very, ve e Toujours garder une réserve dénergie,
s'arréter avant d'épuiser notre énergie.

trés trés facile

trés facile ve  Les symptdmes sont récurrents ? Parler

avec un professionnel de la santé:
médecin, physiothérapeute, ergothérapeute,
fal  etc
e Les mettre au courant, leur mettre la puce
a l'oreille. Il se peut gu'ils ne connaissent
pas bien la polio et son syndrome Post
Polio, donc vous pouvez les aider a faire le

assez facile

un peu difficile somewl

difficile lien avec la polio : « Pensez-vous que cela
pourrait étre lié a...».
e Ont-ils pris ma question au sérieux ? Non ?
trés difficile

consultez une autre personne. Perséverez
a obtenir une réponse sérieuse. Soyez poli
mais persévérant. Ne pas penser que ce
n'est pas important.

e Regarder le professionnel dans les yeux,
I'aider a vous aider.

e Se préparer a poser la bonne question;
écrire les questions a l'avance, sinon, on

o= rriv n lié. «Jai ifficultés ¢
o #83 // ETE 2022 a | eetona oub'e «J\a de;d cultés a
faire plus de 6 actions a la suite ».

trés trés difficile
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e Tenir un journal : Noter auparavant les
petits symptdmes et a quelle occasion ils
apparaissent; tremblements, crampes,
difficultés a dormi ...

‘Ajustements de I'environnement
durant les activités

e Choisir des outils ergonomiques
(épluche légume...)

e Avoir des périodes de travail
courtes

e Utilise I'echelle de Borg : « Je sens que
C'est encore facile, donc je continue ».
Mais si la réserve d'énergie est basse,
trouver une autre maniere d'agir.
S'asseoir pour couper ses légumes.

e Se déplacer sur sa chaise de bureau a
roulette.

e Glisser le plat sur la table au lieu de le
soulever.

e Acheter une table a roulettes. Utiliser
des béquilles en carbone qui sont
beaucoup plus legeres.

plus

Comment garder notre condition
physique
Au cours de la journée, faire des petits
exercices
e Petites contractions musculaires,
étirements doux, relaxations
e Avec les jambes, avec les bras, sur votre
chaise selon votre condition
e 5 minutes a la fois, 2 ou 3 fois par jour.
Tres légers, augmenter petit a petit
e Utiliser les mouvements de yoga. Il y a
beaucoup d'exemples vidéo sur Youtube
(« Arriver a la pleine conscience »)

6#83 // ETE 2022

Quelques questions supplémentaires

e ['aqua-forme, est-ce bon ? Tres bon mais :
Attention a I'échelle de Borg.

e Comment avoir un rendez-vous avec un physio
thérapeute? Demander a votre CLSC; parfois
un premier rendez-vous donne déja de
bonnes pistes. Méme chose pour des conseils
en

ergothérapie.

e Je dois avoir une opération au genou ?
Préparez-vous une réserve d'énergie.

Conclusion:

Soyez conscient.es de vos signes de sur-utilisation
Ajustez votre environnement

Arrétez-vous avant d'étre épuisé.e

Faites des petits exercices,

Acceptez ce qui nous arrive, pour ensuite aller de
I'avant.

Acceptez ce qui nous arrive, pour ensuite
aller de l'avant.

Les conseils de Chantal

e Demander de [laide avant den avoir
absolument besoin Le CLSC peut vous
inscrire a un programme daide et il y a
souvent des attentes.

e Conduire la voiture commence a étre un peu
fatigant ou difficile? Consultez I'ergo du CLSC
pour l'adaptation du véhicule; certaines ne
sont pas si difficiles a installer. Pour d'autres, il
y a de l'attente et de longues démarches, c'est
bien normal car les grosses adaptations sont
complexes et couteuses : pensez-y
d'avance.

e Se laver, s'habiller, faire ses courses, cuisiner
devient trop dur ? Vous habitez seul.e ? Avec
I'ergo du CLSC, le programme Cheque Emploi
Service serait-il a envisager ?L'attente est
longue: pensez-y d'avance.
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HOW TO SAVE MY ENERGY AND LEAD AN ACTIVE LIFE?
By Chantal Mallen

e Profitez des activités offertes par
I'association Polio-Québec
(https://polioquebec.org/ et
https://www.facebook.com/association.pol
i0.quebec Suivez les informations de ce
site Web et de notre page faceBook.

Devenez membre et vous recevrez des
avis et rappels par courriel.

e Sessions zoom de YOGA (sur chaise) :
PARTAGE :
https://www.facebook.com/association.pol
i0.quebec I'animatrice s'adapte tres bien a
la diversité de nos états physiques, elle est
gaie et sympathique, elle expliqgue en
francais et en anglais. On s'amuse et on se
sent bien pendant et apres; ¢a dure 3%
d’heure, et C'est gratuit!

e Sessions zoom PARTAGE
https://polioguebec.org/event/session-de-
partage-en-francais/ Partager nos
difficultés, celles dues a la polio gu'on a
eue autrefois, celle plus récentes dues au
Syndrome Post Polio, partager nos
questions et nos réponses (et aussi Nos
plaisirs 1), cela fait du bien.

Exemples : Je me lave. Ou Je fais de la cuisine.
Ou Je vais magasiner
e (lest tres facile. OK, je continue.
e (est difficile : prendre un petit temps de
repos.
e Faire une petite sieste avant
d'entreprendre la cuisine.
e Ne pas dépasser le un peu difficile :
prendre un repos de 5 ou 10 minutes puis
reprendre l'activité.

Tres, tres difficile : on ne peut plus faire la
tache. Donc on est allé trop loin. Eviter de
commencer autre chose avant d'étre repose.

Lecture by Adriana Venturini, Physio Therapist-

Polio Expert,11 April 2022
Zoom SHARING session

Presentation of Adriana: Adriana asks each
participant to introduce themselves by
describing the need that prompted them to
participate in this conference. Here are some
answers:

| have shoulder problems. Insomnia.

e Ankle cramps.

e What kind of activity can | do?

e | do alot of exercises in my wheelchair, 5
days / week. Fatigue.

e From noon, my energy drops to zero. If |
take a nap, my energy comes back.

e | do aqua-fitness 1 time / week; when | get
out, my energy is over.

e Until 10 years ago, | only needed a cane.
Now, going up the stairs, | can't take it
anymore.

e | have to wear a long orthosis, it's tiring.
Pain in the shoulder.

¢ | have always led a life at 200 km/h; it has
become almost impossible. | got myself
ultra-light crutches; | vacuum sitting in my
office chair on wheels.

e Sometimes | get tired as soon as | get up.
e |retired at 65, 2 years ago. And now | have
to use a walker, the stairs have become

very difficult. | have to have my home
adapted. | do a little walking on a treadmill.

e |realize that it's better in the morning,

when, | prioritize my activities for the day.

Adriana comments on each answer. She
concludes: To all of you, you have setout the
main characteristics of post-Polio difficulties
and you have also given some answers!

We can classify the causes and solutions into a
few categories: to reduce overuse, to manage
energy, to interpret the reactions of one's body.

#83 // SUMMER 2022 o
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The overuse of our body leads to energy
loss, exhaustion, joint pain and leads to
insomnia.

Signs of overuse

e Cramps: they sometimes arrive much later
than the effort that causes them.It shows
that too much has been done. A cramp at
night can be caused by something else,
but also by overuse.

e Burning sensation, in the neck, in the
arms, etc.: probably caused by a static(
motionless, sitting, not moving) posture
that is lasting too long.

e Tingling and sometimes trembling
shoulder, neck, forearm, buttock,
thigh...Be careful, this is a warning: It is not
always necessary to stop the activity you
are doing but you must take into account
what happened for the next opportunity.
For example, preparing to take breaks or
changing the activity to make it more
tolerable in view of the energy expended.
If these warnings come back, change the
action.

e Example: If while lifting an object a little
heavy, our hand (forearm ...) trembles, it is
because the weight was too heavy.
Reduce the weight lifted or help yourself,
for example by placing the elbow on a
support while lifting the object.

Borg Scale (Kindly, refer to page 7)
Invented for cardiac patients, this exercise
perception scale (EPE) is an effective tool to
discern when to stop and when there is
enough room in our energy to do a little more,
SO we can better manage our energy.

e Examples: | get up and it seems very easy:

Bravo, | continue!

Lecture / Reading
o0 0000

| get up and it's difficult. So, do not delay in
taking a rest and cooking... afterwards.

| wake up and I'm already tired, yet | have things
to do. We must find another method:

e Do not exceed "a little difficult" Rest 5 to 10
minutes, then resume. For example,
shopping.

Sleep better

e Examine the factors that prevent you from
sleeping well. Have good "sleep hygiene".
Beware of the internet in the evening!
Review programs on the internet

Plan your day

e Prioritize our activities of the day

e Always keep a reserve of energy, stop
before depleting our energy.

‘Are the symptoms recurrent? Talk with a
health professional: doctor, physiotherapist,
occupational therapist, etc.

e Toinform them, to put the chip in their ears.
They may not be familiar with Polio and its
Syndrome Post-Polio, helping them make
the connection with Polio: "Do you think it
could be related to..."

e Did they take my question seriously? No?
consult another person. Persevere in getting
a serious answer. Be polite but persistent.
Don't think it's not important.

e Looking the professional in the eye, helping
him to help you!

e Be prepared to ask the right question; write
the questions in advance, otherwise, we
arrive, and we have forgotten. "l have
difficulty doing more than 6 actions in a row"

e Keep ajournal: Write down small symptoms
beforehand and when they appear; tremors,
cramps, difficulty sleeping...
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Environmental adjustments during activities
Choose ergonomic tools (vegetable peelers...)
Have shorter work periods

Use the Borg scale: "l feel it's still easy, so | continue". But if
the energy reserve is low, find another way to act. Sit down
to cut your vegetables. Move around on your office chair
on wheels. Slide the dish over the table instead of lifting it.
Buy a table on wheels. Use carbon crutches which are

much lighter.
How to keep our physical condition
During the day, do small exercises
e During the day, do small exercises
e Small muscle contractions, gentle stretches,
relaxations

o With the legs, with the arms, on your chair depending

on your condition
e 5 minutes at atime, 2 or 3 times a day. Very light,
increase little by little

» Use yoga movements. There are many video examples

on YouTube ('Yoga For You' Polio Quebec) (Yoga;
Getting to Mindfulness)
A few more questions

¢ |s aqua-fitness good? Very good but: Beware of Borg

scale

e How do I have an appointment with a physiotherapist?
Ask your CLSC; sometimes a first date already gives
good leads. The same goes for occupational therapy

advice.
¢ | need to have knee surgery? Prepare an energy

reserve

Conclusion :

Be consistent with your signs of overuse

Adjust your environment

Stop before you're exhausted

Do small exercises,

Accept what happens to us, and then move forward

Chantal's advice:

Ask for help before you absolutely need it: The CLSC/Clinic

can enroll you in a help program but there are often
expectations.
¢ Driving the car starts to be a little tiring or difficult?

Consult the CLSC/Clinic Occupational therapist for the
adaptation of the vehicle; some are not so difficult to
install. For others, there is waiting list and long steps.
It's normal because big adaptations are complex and
expensive: think about it in advance.

e Washing, dressing, shopping, cooking
becomes too hard? Do you live alone? With
the CLSC's/Clinic Occupational therapist,
should the Check Employment Service
program be considered? The wait is long:
think about it in advance.

Examples:
[ wash. Or | cook. Or I'll go shopping

e It'sveryeasy. OK Il continue.

o It's difficult: take a little rest. Take a nap

before starting to cook

Do not exceed a little difficult : take a rest of
5 or 10 minutes and then resume the activity.
Very, very difficult: we can no longer do the task.
So we went too far. Avoid starting anything else
before being rested.

o Take advantage of the activities offered by
the Polio-Quebec Association
(https://polioquebec.org/ et
https://www.facebook.com/association.polio
.quebecq). Follow the information on our
website and on our Facebook page.
Become a member and you will receive
notices and reminders by email.

e YOGA sessions on zoom (chair-based):
(https://www.facebook.com/association.poli
0.quebec) and the facilitator adapts very
well to the diversity of our physical states,
she is cheerful and friendly, she explains in
French and English. We have fun and feel
good during and after the session. It lasts
for about 45 min. and it's freel!

e Sharing zoom sessions: PolioQuebec.org
and Facebook
https://www.facebook.com/association.Poli
0.quebec

e Sharing our difficulties, those due to the
Polio we had in the past, the more recent
ones due to Post Polio Syndrome, sharing
our questions and answers (and also our
pleasures!), it feels good
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Mon Histoire avec la Polio
par Barry McMahon

Aujourd’hui agé de 72 ans, Barry McMahon,
producteur de films et de vidéos a la retraite,
a recu un diagnostic de poliomyélite
paralytique aigué en 1951, alors qu'il avait 3
ans. Ses muscles respiratoires et les muscles
de ses bras et de ses jambes ont été
affectés, mais il n'a pas eu besoin de
poumon dacier. Il a passé des mois en
isolement a I'h6pital, suivis de plusieurs mois
de convalescence et de réadaptation. Son
premier signe de récupération a été la
mobilité gagnée au niveau de son ortell
gauche.

Barry a toujours sa faiblesse aux bras et aux
jambes, particulierement du coté droit. Il a
appris a marcher sans dispositif d'aide a la
déambulation, mais il a eu besoin d'une
orthese genou-chevillepied pour soutenir sa
jambe droite; il I'a utilisée pendant 8 ans. Il a
subi une arthrodeése et des transferts de
tendons a la cheville droite pour soutenir
son pied et sa cheville droits et avoir une
démarche sécuritaire. Cette faiblesse ne s'est
jamais ameéliorée, mais il a appris a vivre avec
elle. Il a été en mesure de travailler, d'élever
une famille et de réaliser différents projets.
Dans les années 1980, Barry s'est fracturé le
fémur en faisant une vilaine chute. En 1990,
il a commencé a utiliser un fauteuil roulant
électrique pour éviter les chutes et
composer avec la baisse de son endurance
musculaire.

En 1996, sans avoir subi de traumatisme ou
été atteint d'une maladie spécifique, Barry a
soudainement développé un surcroit de
fatigue, vu son endurance musculaire
diminuer et commencé a ressentir une
faiblesse accrue et des douleurs
généralisées et réfractaires.
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Compte tenu de ses antécédents de polio et de
'absence d'autres causes identifiables, un
physiatre a diagnostiqué un syndrome post polio.
Toujours en 1996, comme ses symptomes
persistaient, Barry a présenté une demande de
prestations d'invalidité de longue durée. Malgré
ses difficultés, il a continué de faire du bénévolat
aupres d'organismes de bienfaisance
communautaires. Plusieurs facteurs font que les
symptdmes de syndrome post polio de Barry
sont difficiles a gérer. L'un des défis consiste a
trouver des professionnels de la santé qui
connaissent bien les effets a long terme de la
polio et le traitement a adopter pour ne pas
déclencher de nouveaux symptomes. Le
symptéme le plus difficile a maitriser est la
douleur. Celle de Barry est multifactorielle; elle
est constante, généralisée et d'intensité variable
selon 'activité, ce qui est fréquent avec le
syndrome post polio.

Point de vue du patient (référence page 106)
On estime a 31 000 le nombre de survivants de la
polio au Canada, et moins de la moitié d'entre
nous présenteraient des symptomes de
syndrome post polio. Nous ne formons pas une
grosse cohorte, alors nous faisons face a
linconnu en matiere de soins de santé.

Jai utilisé plusieurs dispositifs d'aide (ils évoluent
sans cesse), et mon domicile respecte les
principes d'accessibilité universelle, mais les
interventions dont jai le plus bénéficié sont l'aide
de mon ame sceur, de mes filles et des
préposées que m'envoie mon centre
communautaire.

A part quelques petites études réalisées dans les
dernieres décennies, peu de recherches cliniques
ont porté sur le syndrome post polio. Je présume
que C'est d0 au fait que notre cohorte est peu
nombreuse, que dannée en année, ses membres
décedent et que I'industrie pharmaceutique n'y
trouve pas son compte.
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En général, les survivants de la polio sont des
gens tres indépendants5; nous sommes
habituellement tout a fait capables de nousy
retrouver lorsqu'il est question de santé. Ceux
d'entre nous qui ont d'importantes limites sur
le plan de la mobilité apprécient la
télémédecine, qui gagne en popularité (en
partie grace a la pandémie), surtout I'hiver.

Je me sens plus proche de mon équipe
soignante et j'espere que cette tendance se
maintiendra. Cela dit, les rendez-vous en
personne sont bien s(r encore nécessaires
pour les examens physiques et les chirurgies.
Plusieurs éléments de mon syndrome post
polio demeurent mystérieux. Comment savoir
si mes autres symptomes (intolérance au
froid, sensibilité aux médicaments, problemes
de déglutition, gain pondéral et cedeme) font
partie du syndrome post polio ou s'ils sont
plutdt dus a d'autres causes sous-jacentes?
Quels sont les effets du syndrome post polio
sur le processus normal de vieillissement? Jai
toujours cru que l'objectif est de maintenir un
équilibre entre la santé physique, la santé
mentale et la santé spirituelle. Lorsque cet
équilibre est atteint, ma résilience augmente
face aux pressions qui changent
constamment.

Point de vue d’'une amie proche

Barry et moi nous sommes rencontrés ily a 4
ans; Nous avions respectivement perdu nos
conjoints 4 ans et 3 ans auparavant.

Je savais ce qu'était la polio : lorsque j'étais
enfant, les écoles de Terre-Neuve avaient
fermé durant I'épidémie de 1959.

Mon premier emploi, en 1968, était dans un
centre de réadaptation pour enfants a St.
John's, ou certains patients apprenaient a
composer avec les effets d'une polio
contractée 9 ans plus tot.

Source article :https://www.cmaj.ca/content/194/7/E266
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Je n‘avais par contre jamais entendu parler du
syndrome post polio avant de rencontrer Barry. Barry
est extrémement indépendant. J'ai été impressionnée
de voir que méme confiné a un fauteuil roulant
électrique, il était capable de conduire, de faire de Ia
plongée, de cuisiner a la perfection, de garder 5 de
ses petits-enfants apres 'école et de vivre de maniére
autonome, avec une aide minime de préposées pour
faire sa toilette et s'habiller le matin. Barry ne se
plaint jamais de la douleur, mais quand on s'informe,
il confirme gu'elle est toujours présente a différents
degrés. Il a aussi des spasmes et des crampes
musculaires, une sensibilité au froid et un cedeme
aux membres inférieurs.

Barry compose avec sa mobilité réduite et sa crainte
des chutes en observant des étapes strictes pour se
lever, s'asseoir dans son fauteuil roulant ou en sortir,
s’habiller et préparer ses repas. Depuis 4 ans, jai
réussi a le convaincre de porter des bas de
contention et d'utiliser des bottes a compression
intermittente lorsqu'il est assis. Ces bottes ont peut-
étre accru sa dépendance vis-a-vis d'autrui pour
enfiler et retirer ses bas, mais elles ont fait diminuer
son cedeme et son inconfort aux membres inférieurs.
La massothérapie a contribué a soulager ses
crampes musculaires aux cuisses jusqu’a ce gu'un
ergothérapeute congoive des appuis latéraux au bout
du siege de son fauteuil roulant pour corriger des
problemes d'adduction.

Barry analyse continuellement ses symptomes et
travaille de manieére proactive a trouver les meilleures
solutions possibles. Certaines de ses difficultés ont
graduellement disparu. Depuis 6 mois, il n'a
cependant plus confiance en sa capacité de conduire,
car le temps de réaction de sa jambe et de son pied
gauches dominants a ralenti. Le syndrome post polio
accentue peut-étre le ralentissement normal des
réactions dont nous faisons tous I'expérience en
vieillissant. Je fais de mon mieux pour aider Barry a
rester autonome. Méme si je suis une professionnelle
de la santé a la retraite, il a fallu que je sois
personnellement concernée pour me rendre compte
que le personnel des aéroports, des boutiques, des
hotels, etc., a tendance a s'adresser a moi plutdt qu'a
Barry dans son fauteuil roulant.
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Je remarque aussi que la plupart des gens ne
pensent jamais aux problemes d'accessibilité

tant qu'eux-mémes ou un proche ne sont pas
personnellement touchés. — Joan M. Fisher

Point de vue de la physiatre

Jai rencontré Barry en 2001, apres le départ a
la retraite de son physiatre précédent. Depuis
des décennies, il était suivi dans un centre de
réadaptation neuromusculaire pour son
syndrome post polio. Nous axons les
consultations a la clinique autour de plusieurs
objectifs, notamment le confort du fauteul
roulant, la sécurité des transferts, la
conservation de I'énergie et le traitement de la
douleur6. Barry se présente a tous ses rendez-
vous prét a faire le point et a poser ses
questions sur les problemes qu'il a releves. En
général, cela est suivi rapidement d'un plan
dont il souhaite discuter. Par exemple, lors
d'une visite, Barry a expliqué qu'apres un
épisode de maladie, il avait eu de la difficulté
avec ses transferts. Je l'ai interrogé sur d'autres
problemes fonctionnels et jai effectué un
examen neuro musculo squelettique ciblé,
apres quoi nous avons étudié diverses options,
comme linstallation d'une barre d'appui
Super-Pole pour l'aider a se mettre au lit et a
en sortir. Barry a d'abord dit : « Je ne crois pas
étre rendu la. » Et jai respecté son point de
vue. Il a fini par accepter de faire l'essai de
certains dispositifs d'aide. Ceux-ci ont amélioré
son fonctionnement et sa qualité de vie.

La gestion de la douleur est un enjeu constant,
surtout parce que Barry avance en age. Jai
cherché a explorer des stratégies non
médicales. Au fil des ans, nous avons essayé
diverses modalités, des programmes
d'étirements, I'hydrothérapie et la
massothérapie. Nous avons vérifié son fauteuil
roulant électrique pour assurer un maximum
de confort. Barry a tenu un carnet de ses
activités et fait des liens avec sa perception de
la douleur pour tenter de cerner les facteurs
contributifs.

Source article :https://www.cmaj.ca/content/194/7/E266

Nous avons aussi passé en revue la
conservation de I'énergie et les stratégies
d'étalement des activités. A un moment, Barry
s'est demandé s'il pouvait essayer la marijuana a
des fins médicales. Une recension de la
littérature a toutefois généré des conseils
anecdotiques, d'une utilité limitée pour les
personnes atteintes du syndrome post polio. Je
lui ai suggéré de travailler avec un spécialiste de
la marijuana thérapeutique, et nous avons
discuté des parametres spécifigues qui
permettraient d'en mesurer les effets. Il'y
travaille actuellement.

Barry a commencé a faire de la plongée avec un
instructeur spécialisé pour les personnes
handicapées. Comme il ne présentait aucune
contre-indication médicale, Barry a littéralement
plongé, C'est le cas de le dire. Il a constaté une
réduction de sa douleur, surtout les jours ou il
plongeait. Nous avons exploré les facteurs qui
pouvaient contribuer a ce phénomene, par
exemple le fait de se divertir, 'engouement pour
une activité nouvelle et stimulante, le
mouvement en quasi-apesanteur et
'amélioration de la forme physique.
Malheureusement, la pandémie de COVID-19 a
mis cette activité essentielle sur pause.

Parmi les autres difficultés rencontrées,
mentionnons l'acces au financement pour
'équipement et les traitements. Les services
offerts par les cliniques externes et
communautaires spécialisées sont toujours a la
merci des coupes budgétaires provinciales. Par
exemple, il y a une pénurie de psychologues
cliniciens pour aider les patients non
hospitalisés qui peinent a s'adapter aux phases
aigué, chronique et progressive de leur
handicap. Souvent, Barry a payé de sa poche
pour les dispositifs et les services dont il avait
besoin. La pandémie a exacerbé ces difficultés,
prolongeant notamment les temps d'attente
pour des services a domicile essentiels, comme
la visite des préposées. — Sue Dojeiji
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Point de vue du médecin de famille

Jai rencontré Barry ily a 10 ans, lorsque sa
femme (aujourd’hui décédée) et lui sont
devenus mes patients. Il était déja suivi en
physiatrie. Jai donc considéré que c'était une
occasion de m'impliquer en tant que personne-
ressource et clinicien qualifié. J'ai pu mesurer
l'impact de son syndrome post polio. Sa
panoplie de symptomes — douleur, faiblesse,
fatigue et autres — s'est complexifiée avec l'age,
et les ressources et les soutiens sont limités.
Heureusement, et c'est tout a son honneur,
Barry a une volonté de fer et il a une facon
holistique de voir a sa santé; il a également un
bon réseau social et une équipe soignante
dévouée. Nous travaillons ensemble a trouver
des solutions; nous en avons envisageé, essayé
et éliminé plusieurs. Par exemple, a un moment,
NOous avons songeé a utiliser la marijuana a des
fins médicales pour sa douleur. Jai exprimé mon
opinion a Barry au sujet des données
disponibles (ou de leur absence). Je crois que
C'est la qualité de notre rapport patient-
médecin au fil des ans qui nous a permis
d'explorer méme des approches non
traditionnelles. Jai rencontré la famille de Barry.
Il est primordial que je sois au courant de
limplication de ses proches, de ses amis et de
son équipe soignante dans le contexte de sa
maladie et de ses soins. Je veux étre prét a
collaborer avec eux en cas de probleme. Avec
Barry, ils sont souvent aux premieres loges pour
noter la moindre détérioration ou tout nouveau
besoin. Barry est tres pres de ses filles et
ensemble, ils discutent ouvertement de tout ce
qui concerne son bien-étre. Ses filles ont
suggéreé des tests; par exemple, elles ont déja
demandé un test pour la maladie cceliaque,
parce que l'une d’entre elles en est atteinte.
Elles se parlent s'il y a un changement dans son
état de santé général et elles ont veillé a ce qu'il
nomme un mandataire pour ses soins de santé.

Source article :https://www.cmaj.ca/content/194/7/E266
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A mesure que Barry avance en age, jespére
demeurer l'une des personnes qui
défendront ses intéréts en matiere de sante
afin qu'il recoive les soins requis et, surtout, le
soutien communautaire et les interventions
médicales appropriées. — Rene A. Leiva

My Polio Story
By Barry McMahon

Barry McMahon, a 72-year-old retired film
and video producer, received a diagnosis of
acute paralytic polio in 1951 when he was 3
years old. His respiratory and bilateral arm
and leg muscles were affected, but he did not
require an iron lung. He spent months in
isolation in hospital, followed by several
months in convalescence and rehabilitation.
His first sign of recovery was movement in his
left toe. Barry was left with persistent
weakness in his arms and legs, particularly on
his right side. He learned to walk without gait
aids, but required a knee-ankle-foot orthosis
to support his right leg, which he used for 8
years. He had a right ankle fusion and tendon
transfers to support his right foot and ankle,
and to allow safe ambulation. His weakness
never improved, but he learned to
accommodate it. He was able to work, raised
a family and pursued many interests.

A major fall in the 1980s caused Barry to
fracture his femur. In 1990, he started to use
a scooter to prevent further falls and to
manage reduced muscle endurance. In 1996,
with no specific injury or illness, Barry
developed a rapid onset of increasing fatigue,
reduced muscle endurance with new
weakness, and generalized and intractable
pain. Given his history of polio, and with no
other causes identified, a physiatrist
diagnosed postpolio syndrome.
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Because of ongoing symptoms, Barry applied
for long-term disability in 1996. Despite his
personal challenges, he has continued to
volunteer with various community charitable
organizations. Several factors make Barry's
postpolio syndrome-related symptoms difficult
to manage. ldentifying health care providers
who are knowledgeable about the late effects of
polio and how to address them without
provoking further or new symptoms is one
challenge. Of all the symptoms, pain has been
the most challenging to control. Barry's pain is
multifactorial; it is constant, generalized and
varies in intensity according to activity, which is
common in postpolio syndrome.

Barry McMahon in action; he uses a diving thruster

Image courtesy of Dennis Mullen

Patient's perspective

There are about 31 000 aging polio survivors in Canada,
and fewer than half have symptoms of postpolio
syndrome. We are not a large cohort and are left in a bit
of a health care conundrum.! have used a variety of ever-
evolving assistive devices, and my home incorporates
Universal Design Principles. However, the best
intervention has been the help | get from my soulmate,
my daughters and the personal support workers
provided to me by my local community agency. Apart
from a few minor studies conducted over the past few
decades, little clinical research is being done on
postpolio syndrome.
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| presume this is because our cohort is small
and gradually dying off, and therefore the profit-
generating incentives for the pharmaceutical
industry are negligible.

So, without much guidance from clinical studies,
my doctors do their best based on their
judgment and their experience treating people
with polio and other conditions. It's a matter of
“make it up as we go.” For instance, | was
prescribed methylphenidate to manage fatigue.
After a few years, | stopped because | started to
question its effect on my weakness and pain
symptoms. When | read up on it, | found that it
had limited benefit for some people with chronic
fatigue syndrome, but could find no evidence of
its efficacy for postpolio syndrome.

It seems that polio affects survivors differently
and, therefore, managing symptoms is as
individualized as can be imagined. Online groups
for polio survivors provide ample evidence that
little is truly known, though many theories exist.
Because quality of life is what it is all about, the
online discussions cover lots of ideas for
symptom management, but it is easy to see that
polio survivors need informed physician
guidance. About 14 years ago, | was fortunate to
discover that I could scuba dive with the help of a
scuba instructor and his team who specialized in
instructing people with disabilities. In winter, |
dive on the reefs off the Dutch Antilles island of
Bonaire. During the summer, the shipwrecks in
the St. Lawrence River provide a lot of adventure.
After more than 260 recorded dives, | am
convinced that | have gained therapeutic benefits
and hope to continue as long as possible. In
general, polio survivors are fiercely independent,
and we tend to be quite capable of effectively
directing our health care concerns. Those of us
with extensive mobility limitations are taking
advantage of the emergence of telemedicine
(thanks in part to the pandemic), especially
during winter. | feel more connected to my health
care professionals and hope the trend continues.



Témoigna

Face-to-face meetings are obviously still necessary
for physical examinations and surgeries.

Many factors related to my postpolio syndrome are
still mysterious. How do | know if my other
symptoms — intolerance to cold, sensitivity to
medications, swallowing issues, weight gain and
edema — are part of the postpolio syndrome or
have another underlying cause? How is the natural
aging process influenced by postpolio syndrome?

| have always believed that carefully balancing
physical, mental and spiritual health is the goal.
When that equilibrium is attained, my resilience to
meet the constantly changing pressures of life is
strengthened. — Barry J. McMahon

Best friend'’s perspective

Barry and | met 4 years ago, 4 and 3 years after
losing our respective spouses.

| was aware of polio, having experienced school
closures during the 1959 epidemic in Newfoundland
as a child.

My first job in 1968 was at the Children’s Rehab
Centre in St. John's, where some of the patients were
learning to adapt to the effects of having had polio 9
years earlier. | had not heard, however, of postpolio
syndrome until | met Barry. Barry is fiercely
independent. | was impressed that Barry, although
restricted to a power wheelchair, was able to drive,
scuba dive, cook a wonderful meal, provide after-
school care for 5 of his grandchildren and live
independently, with minimal support from personal
support workers for morning hygiene and dressing.
Barry never complains of pain but, when asked,
confirms it is always present to some extent. He also
suffers from muscle spasms and cramps, sensitivity
to cold and lower extremity edema. Barry copes with
his mobility limitations and fear of falling by using
rigorous routines for standing, transferring to and
from his wheelchair, dressing and preparing meals.
Over the past 4 years, | have managed to cajole him
into wearing compression stockings and using
alternating pressure boots while sitting. Although
these have increased his dependence on others to
put on and take off the stockings, they have relieved
edema and discomfort in his lower extremities.
Massage helped with Barry's cramping thigh
muscles, until the occupational therapist designed
side supports at the edges of his wheelchair seat to
relieve some of the adduction concerns.
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Barry is continually analyzing his symptoms and
proactively solving the problems as best he can.
Some of his abilities have slowly waned. In the past
months, he no longer feels confident in his driving
ability as the responsiveness of his dominant left
leg and foot has reduced. Perhaps postpolio
syndrome is accelerating the normal slowing of
responses we all experience as we age.

| am doing my best to support Barry's wish to
remain independent. Even though | am a retired
health professional, it was not until | became
personally involved that | became conscious of how
staff in airports, shops, hotels and so on tend to
talk to me, rather than to Barry in his wheelchair. |
also note that most people do not even think
about accessibility issues until it affects them or a
loved one. — Joan M. Fisher

Physiatrist’s perspective

I met Barry in 2001 after his previous physiatrist
retired. For decades, he had been followed in a
neuromuscular rehabilitation clinic for his
postpolio syndrome. We focus our clinic visits on
several goals, including wheelchair comfort, safe
transfers, energy conservation and pain
management.6Barry comes to all his clinic visits
with a list of updates and questions about issues
that he has identified. These are usually quickly
followed by a plan he wants to discuss. For
example, at one visit, Barry described a precarious
transfer after a bout of illness. After screened for
other functional issues and performed a targeted
neuromusculoskeletal examination, we reviewed
various management options, like a Super Pole for
bed transfers. Barry initially proclaimed, “I don't
think that | need that yet.” | respected his
perspective, and eventually Barry became open to
trialing aids. Adding assistive aids improved Barry's
function and quality of life. Pain management is an
ongoing issue, particularly as Barry gets older. |
have focused on exploring nonmedical strategies.
Over the years, we have tried various modalities,
stretching programs, water-based therapy and
massage therapy. We reviewed his power
wheelchair to ensure maximum comfort.
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He kept an activity log and mapped tasks to his pain
perception to try to identify contributing factors. We
reviewed energy conservation and pacing strategies.
While millions of people around the world are
eagerly awaiting the Covid-19 vaccine, this case
warns of the potential consequences of disorganized
and poorly planned vaccination programs. Malicious
people always find ways to profit from planning
errors, shortages and public desperation. It is
important for policymakers to keep this in mind
when implementing immunization campaigns. Polio
attacks part of the spinal cord, leaving some patients
with a weakened hand or foot or a paralyzed arm or
leg. For others, it damages the chest or diaphragm
muscles, affecting their breathing. Some patients
who have contracted Covid in the past two years
have compared the symptoms of Polio to those of
Covid 19.

Today, it is recommended that infants be vaccinated.
Polio is still present on a smaller scale in some
countries...better to prevent as the saying goes. A life
saved is more valuable in the eyes of all. At one
point, Barry wondered about using medicinal
marijuana. A literature review yielded limited
anecdotal guidance for people with postpolio
syndrome. | suggested working with a medical
marijuana practitioner, and we discussed specific
outcome metrics Barry could use to gauge its effect.
He is working through that trial.

Barry began scuba diving with an instructor
specializing in diving for people with disabilities.
Having no medical contraindications to diving, Barry
literally dove in. He reported less pain, especially on
dive days. We discussed the factors that might be
contributing to this, such as distraction and positive
attitude from a new and challenging activity,
movement in a weightless environment and
enhanced fitness. Unfortunately, the COVID-19
pandemic has curtailed this vital activity
substantially. Barry began scuba diving with an
instructor specializing in diving for people with
disabilities. Having no medical contraindications to
diving, Barry literally dove in. He reported less pain,
especially on dive days. We discussed the factors
that might be contributing to this, such as distraction
and positive attitude from a new and challenging
activity, movement in a weightless environment and
enhanced fitness.
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Unfortunately, the COVID-19 pandemic has curtailed this
vital activity substantially. Additional challenges we have
encountered include accessing funding for equipment and
therapies. Specialized outpatient and community services
are vulnerable to provincial cutbacks. For example, there is
a dearth of outpatient clinical psychology to assist
individuals who are struggling to cope with the acute,
chronic and progressive phases of their disability. Many
times, Barry has self-funded aids and services. The
pandemic has amplified those challenges, with increased
wait times for essential in-home services, such as access to
the services of personal support workers. — Sue Dojeiji
Family physician’s perspective

I met Barry 10 years ago, when he and his late spouse
became my patients. He was already under the care of his
physiatrist, so | viewed this as an opportunity to help as a
skilled clinician and resource. | have come to appreciate
the impact of his postpolio syndrome. The constellation of
pain, weakness, fatigue and other symptoms has
presented a challenge as he ages, and resources and
support are limited. Credit to him, Barry possesses a
strong will for holistic self-health promotion, and has good
social support and a committed medical team around him.
We work together to try to find solutions; we have
considered, trialed and discarded many. For instance, at
one point we entertained the use of medical marijuana for
his pain. I provided Barry with my opinion about the
evidence (or lack thereof) for its use. | believe that it is our
long-standing patient-doctor relationship that has allowed
us the freedom to explore even nontraditional approaches.
| have met Barry's family. It is crucial that | am aware of the
role they, his friends and caregivers play in his illness and
care, and I must be ready to collaborate with them to
address any concerns. Besides Barry, they are often the
first to note any deterioration or new needs. Barry has a
strong relationship with his daughters, and they openly
discuss all issues related to his well-being. They even
suggest investigations; they once requested testing for
celiac disease because one of them had the disorder. His
daughters consult with each other if there is a change in
his general health, and they made sure he has a power of
attorney for health care.

As Barry ages, | hope to remain one of his health advocates
to make sure his care needs are addressed, especially with
proper community support and appropriate medical
interventions. — Rene A. Leiva

Source article :https://www.cmaj.ca/content/194/7/E266
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Rapport médical 2022 de la Clinique post-polio,

Institut-hopital neurologique de Montréal et

Centre de réadaptation Lethbridge-Layton-Mackay, Université McGill,
Dres Daria A. Trojan et Diane Diorio

La Clinique post-polio est actuellement basée
a la fois a I'Institut-Hopital neurologique de
Montréal et au Réseau universitaire intégreé
de santé et de services sociaux du Centre-
Ouest de Montréal (Centre de réadaptation
Lethbridge-Layton-Mackay, site Constance-
Lethbridge), et est dirigée par le Dr Daria
Trojan, physiatre.

Le Dr Diane Diorio est la neurologue de la
clinigue. Mme Beatrice Stoklas est notre
secrétaire de clinique a I'HOpital
neurologique de Montréal, et Mme Shannia
Seebaran est la secrétaire de clinique au
Centre de réadaptation de Lethbridge-
Layton-Mackay. La Clinique a lieu le vendredi.
Les deux médecins travaillent dans le méme
secteur du Centre a ce moment-la.

Les deux médecins voient également certains
de leurs patients a d'autres moments. Le Dr
Trojan voit des patients atteints de post-polio
a I'Hopital neurologique de Montréal et le Dr
Diorio voit également ses patients dans les
cliniques externes affiliées a McGill.

Ces deux dernieres années ont été tres
difficiles en raison de la pandémie, mais nous
évaluons maintenant régulierement de
nouveaux patients, environ 2 a 3 par mois,
principalement au centre de réadaptation de
Lethbridge-Layton-Mackay. De nombreux
patients sont suivis régulierement, environ
tous les 6 a 12 mois.

Les cliniciens du programme
neuromusculosquelettique du Centre de
réadaptation de Lethbridge-Layton-Mackay
participent a la réadaptation, et certains
physiothérapeutes travaillent avec nous a
I'évaluation des nouveaux patients au Centre de
réadaptation de Lethbridge-Layton-Mackay.

Apres l'évaluation, les patients peuvent étre dirigés
vers leur centre de réadaptation local poury
suivre des programmes de traitement et de
réadaptation. Les patients peuvent également étre
orientés vers d'autres meéedecins et professionnels
de la santé si nécessaire.

Il s'agit notamment de neurologues et
d'électromyographes pour des études
d'électromyographie (EMG) a I'Institut
neurologique de Montréal ou a la clinique de
neurologie du Centre médical BrunswickGlen, de
spécialistes en médecine pulmonaire et du
sommeil pour les troubles respiratoires et
I'évaluation du sommeil a I'Hopital Royal Victoria
(site de Glen), de I'Unité du métabolisme osseux
(clinique d'ostéoporose) pour l'ostéoporose a
I'HOpital Royal Victoria (site de Glen),
d'ergothérapeutes, d'orthésistes et de
psychologues pour les difficultés psychologiques.
En raison de la pandémie, nos procédures
normales de fonctionnement ont changé depuis la
mi-mars 2020. De nombreux patients suivis
étaient vus par téléphone au début de la
pandémie, mais avec l'arrivée d'une vaccination
efficace, beaucoup sont vus en personne. La
plupart des nouveaux patients sont vus en

personne.
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Nous continuons a participer a I'éducation des
professionnels de la santé, des patients et de
la population en général. En raison de la
pandémie, nous avons accueilli moins de
stagiaires dans nos cliniques au cours des
deux dernieres années. La Dre Trojan a
supervisé un étudiant en médecine de 3e
année de McGill lors d'une clinique post-polio,
et quatre résidents en physiatrie de
I'Université de Montréal lors de cliniques post-
polio au cours de la derniere année.

Elle a également présenté une conférence sur
le syndrome post-polio aux résidents en
physiatrie de I'Université de Montreal. En
outre, les physiothérapeutes et les
ergothérapeutes des deux centres enseignent
aux étudiants en physiothérapie et en
ergothérapie de I'Université McGill et de
I'Université de Montréal.

Nous sommes engagés dans des études
cliniques sur le sujet du SPP et des effets
tardifs de la polio. Nous faisons partie d'un
essai clinique international, multicentrique,
randomisé, contrdlé par placebo, sur
l'immunoglobuline intraveineuse pour le
syndrome post-polio. Il s'agit d'un traitement
potentiel du syndrome post-polio.

L'étude a été lancée a l'Institut neurologique
de Montréal-Hopital en aolt 2014, Jusqu'a
présent, vingt-cing patients ont été inclus dans
notre centre, et un total d'au moins 130
patients ont été inclus dans tous les centres
d'étude.
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Nous avons trois patients qui sont
actuellement traités dans le cadre de I'étude a
I'Institut neurologique de Montréal-Hopital.
L'étude comprend environ 20 centres au
Canada, aux Etats-Unis et en Europe. Nous
sommes le seul centre d'étude au Canada.
L'étude devait se dérouler en deux parties.

La premiere partie de |'étude avec l'analyse
des données est terminée et la deuxieme
partie a été initiée dans notre centre en
octobre 2018. Le recrutement des sujets de
I'étude est actuellement interrompu pour
I'analyse des données. Nous sommes
également en train de terminer une étude
intitulée " Marqueurs du métabolisme osseux
chez les patients de la clinique post-polio "
avec le Dr Pejman Madani (ancien boursier), le
Dr Richard Kremer et le Dr Amichai
Grunbaum. La collecte de données pour ce
projet est terminée et certaines analyses de
données ont éteé effectuées.

Les études décrites ci-dessus et déja realisées
impliquent ou ont impliqué la collaboration de
nombreux chercheurs. Il s'agit notamment du
Dr Andrea Benedetti, du Dr Diane Diorio, du
Dr Angela Genge et des membres de ['Unité
de recherche clinique de I'Institut-Hopital
neurologique de Montréal, du Dr Marta
Kaminska, du Dr John Kimoff, du Dr Richard
Kremer, du Dr Erin O'Ferrall, du Dr Pejman
Madani, du Dr Rami Massie, du Dr Basil Petrof
et de Mme Ann Robinson. Nous sommes tres
reconnaissants envers toutes les personnes
qui ont donné de leur temps et de leur
énergie pour participer a nos études. lls ont
rendu ces études possibles.

L'aide et le soutien continus de I'Association
Polio Québec dans les nombreux aspects de
notre travail sont, comme toujours, tres
appréciés. Merci !
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Medical Report 2022 from the Post-Polio Clinic

Montreal Neurological Institute-Hospital and

Lethbridge-Layton-Mackay Reh

abilitation Centre, McGill University

Drs. Daria A. Trojan and Diane Diorio

The post-polio program affiliated with McGill
University continues its work in the clinical care
of post-polio patients, education, and clinical
research on post-polio syndrome (PPS) and
the late effects of polio.

The Post-Polio Clinic is currently based both at
the Montreal Neurological Institute-Hospital
and the Integrated Health and Social Services
University Network for West-Central Montreal
(Lethbridge-Layton-Mackay Rehabilitation
Centre, Constance-Lethbridge site), and is
directed by Dr. Daria Trojan, Physiatrist. Dr.
Diane Diorio is the Clinic Neurologist. Ms.
Beatrice Stoklas is our Clinic secretary at the
Montreal Neurological Hospital, and Ms.
Shannia Seebaran is the Clinic secretary at the
Lethbridge-Layton-Mackay Rehabilitation
Centre. The Clinic is held on Fridays. The two
physicians work in the same area of the Centre
at that time.

Both physicians also see some of their patients
at other times. Dr. Trojan sees post-polio
patients at the Montreal Neurological Hospital
and Dr. Diorio also sees her patients at McGill
affiliated out-patient clinics. This past two years
have been very challenging due to the
pandemic, but we are now evaluating new
patients regularly, approximately 2 to 3 per
month mostly at the Lethbridge-Layton-
Mackay Rehabilitation Centre. Many patients
are followed regularly, approximately every 6
to 12 months.

Clinicians from the Neuromusculoskeletal
Program at the Lethbridge-Layton-Mackay
Rehabilitation Centre are involved in
rehabilitation, and some physiotherapists
work with us in the evaluation of new patients
at the Lethbridge-Layton-Mackay
Rehabilitation Centre. After evaluation,
patients can be referred to their local
rehabilitation centres for treatment and
rehabilitation programs. Patients can also be
referred to other physicians and health care
professionals as necessary.

These include Neurologists and
Electromyographers for electromyography
(EMG) studies at the Montreal Neurological
Institute- Hospital or the Neurology clinic at
the Brunswick Medical Centre@Glen,
Pulmonary and Sleep Medicine Specialists, for
respiratory disorders and sleep evaluation at
the Royal Victoria Hospital (Glen site), Bone
Metabolism Unit (Osteoporosis Clinic) for
osteoporosis at the Royal Victoria Hospital
(Glen site), occupational therapists, orthotists,
and Psychologists for psychological
difficulties. Due to the pandemic, our normal
operating procedures have changed since
mid-March 2020.

Many follow-up patients were being seen via
telephone visits earlier in the pandemic, but
with the advent of effective vaccination, many
are being seen in person. New patients are
being seen mostly in person.
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We continue to be involved in the education of ~ We are also currently completing a study
health professionals, patients, and the general  entitled “Bone metabolism markers in post-
population. Because of the pandemic, we had ~ Polio clinic patients” with Dr. Pejman Madani
fewer trainees in our clinics over the past two  (previous fellow), Dr. Richard Kremer, and

years. Dr. Trojan supervised one 3rd year Dr. Amichai Grunbaum. Data gathering for
McGill medical student during a Post-Polio this project has been completed and some
Clinic, and four Physiatry residents from the data analysis has been performed.

University of Montreal during Post-Polio Clinics

in the past year. She also presented a lecture ~ The studies described above and already
on post-polio syndrome to Physiatry residents ~ completed involve or have involved the
from the University of Montreal. In addition, the ~ collaboration of many investigators.They
physiotherapists and occupational therapists at ~ include Dr. Andrea Benedetti, Dr. Diane

both centres teach physiotherapy and Diorio, Dr. Angela Genge and members of
occupational therapy students from McGill the Clinical Research Unit at the Montreal
University and the University of Montreal. Neurological Institute-Hospital, Dr. Marta
Kaminska, Dr. John Kimoff, Dr. Richard
We are engaged in clinical studies on the Kremer, Dr. Erin O'Ferrall, Dr. Pejman
subject of PPS and the late effects of polio. We ~ Madani, Dr. Rami Massie, Dr. Basil Petrof,
are part of an international, multi-centre, and Ms. Ann Robinson. We are very
randomized, placebo-controlled, clinical trial of ~ appreciative of and grateful to all those
Intravenous Immunoglobulin for post-polio individuals who donated their time and
syndrome. This is a potential treatment for energy to participate in our studies. They

post-polio syndrome. The study was initiated at ~Made the studies possible.
the Montreal Neurological Institute-Hospital in

August, 2014. Thus far, twenty-five patients The ongoing help and support of the Polio
have been included at our centre, and a total of Quebec Association in the many aspects of
at least 130 patients have been included in all our work is, as usual, very much

the study centres. We have three patients who ~ appreciated. Thank you!
are now being treated as part of the study at
the Montreal Neurological Institute-Hospital.
The study includes approximately 20 centres in ‘
Canada, the U.S.A,, and Europe. K

We are the only study centre in Canada. The
plan was to have two parts to the study. The
first part of the study with data analysis has
been completed and the second part was
initiated at our centre in October, 2018. Study
subject recruitment is currently halted for data
analysis.
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Etat du virus de la polio & ce jour

Polio in the world today
10 Juin 2021 - 10 Juin 2022
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Pour plus d’informations sur la polio en temps réel, consultez le site https://polioeradication.org/polio-today/polio-now/
Veuillez prendre en considération le fait que toute information médicale contenue dans cette édition n’est pas nécessairement
’opinion de Polio Québec ou de ses conseilleres médicales.
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L'Activité Partage sur Zoom
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