


Publiée par l’Organisation mondiale de la Santé en 2013 sous le titre : International Perspectives on Spinal Cord Injury. Summary.

© Organisation Mondiale de la Santé 2013

L’Organisation mondiale de la Santé a accordé les droits de traduction et de publication pour une édition en français à la Recherche suisse 
pour paraplégiques (SPF), qui est la seule responsable de la qualité et de la fidélité de la version française. En cas de divergence entre les 
versions anglaise et française, la version anglaise originale sera la version authentique et qui prévaudra.

Lésions de la moelle épinière – Perspectives internationales. Résumé

© Organisation Mondiale de la Santé 2014

Les demandes relatives à l’autorisation de reproduire ou de traduire les informations relatives à la santé de l’OMS – que ce soit pour la vente 
ou pour une diffusion non commerciale – doivent être adressées aux éditions de l’OMS à l’adresse : permissions@who.int

Version française traduite par Nejla Essaafi Elkhadiri.

Imprimé à Malte.



i

Avant-propos

Le symbole international du handicap est le fauteuil roulant, et le stéréotype d’une 
personne handicapée est un jeune homme avec une paraplégie. Bien que ces images 
soient très familières, en même temps, nous savons que cela ne correspond pas au 
vrai visage de la diversité des personnes handicapées dans le monde. Considérant 
que 15% de la population est touchée par le handicap, moins de 0,1% de la popula-
tion a une lésion de la moelle épinière.

Cependant, les lésions de la moelle épinière (LME) sont particulièrement 
dévastatrices, pour deux raisons. Tout d’abord, elles frappent souvent à l’impro-
viste. Un conducteur fatigué et en état d’ébriété tard dans la nuit, dévie et quitte 
la route, provoquant un accident qui entrainera une tétraplégie. Une adolescente 
plonge dans une piscine, mais se rompt les cervicales. Un ouvrier tombe d’un écha-
faudage, et devient paraplégique. Un tremblement de terre survient et un bloc de 
pierre s’écrase sur le dos d’une personne. Une femme d’une quarantaine d’années 
est paralysée du fait d’une augmentation de la pression causée par une tumeur. 
Dans tous ces exemples, quelqu’un en pleine force de l’âge devient handicapé en 
un instant. Aucun de nous n’est à l’abri de ce risque.

Deuxièmement, les conséquences de la LME sont souvent soit une mortalité 
prématurée soit, au mieux, l’exclusion sociale. Les systèmes de soins en traumato-
logie sont souvent insu�sants. Pour de nombreuses personnes, l’accès à une réa-
daptation et à des aides techniques de bonne qualité n’est pas possible. Les soins 
de santé continus font défaut, ce qui signi�e qu’une personne avec une lésion de 
la moelle épinière risque de mourir en quelques années d’infections urinaires ou 
d’escarres. Même lorsque les gens ont la chance de béné�cier des soins de santé et 
des prestations de réadaptation dont ils ont besoin, ils risquent de se voir refuser 
l’accès à l’éducation et à l’emploi qui pourraient pourtant leur permettre de retrou-
ver leur autonomie et d’apporter une contribution à leur famille et à leur société.

Aucun de ces e�ets dévastateurs n’est nécessaire. Le message de ce rapport 
est que les lésions de la moelle épinière sont évitables ; qu’on peut survivre à la 
lésion médullaire, et que les lésions de la moelle épinière ne doivent pas empêcher 
une qualité de vie satisfaisante et une pleine contribution à la société. Le rapport 
contient les meilleures données scienti�ques disponibles sur les stratégies visant 
à réduire l’incidence des lésions de la moelle épinière, en particulier des causes 
traumatiques. Le rapport traite également de la façon dont le système de santé peut 
répondre e�cacement aux personnes qui ont une LME. En�n, le rapport explique 
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comment on peut soutenir l’adaptation des personnes et les aider à renouer leurs 
relations personnelles, comment les obstacles de l’environnement peuvent être éli-
minés, et comment les individus avec des lésions de la moelle épinière peuvent avoir 
accès aux écoles, aux universités et à leur lieu de travail.

Nous pouvons faire en sorte que les lésions de la moelle épinière ne consti-
tuent plus une menace mais soit transformée en opportunité. Ceci comporte deux 
dimensions. Tout d’abord, les lésions de la moelle épinière constituent un dé� pour 
quasiment tous les aspects du système de santé. Par conséquent, si on donne aux 
systèmes de santé les moyens de réagir e�cacement au dé� des lésions de la moelle 
épinière, cela signi�e qu’ils pourront mieux répondre à de nombreux autres types 
de maladies et de traumatismes. Deuxièmement, un monde qui est accueillant spé-
ci�quement envers les personnes avec des lésions de la moelle épinière, sera inévita-
blement plus inclusif du handicap en général. Une meilleure accessibilité et une plus 
grande disponibilité des aides techniques et technologiques aideront des millions 
de personnes handicapées et de personnes âgées dans le monde. Et en�n, bien sûr, 
le mot “opportunité” signi�e de meilleures conditions de vie et une contribution 
productive à laquelle les gens avec des lésions de la moelle épinière aspirent à juste 
titre, et que nous pouvons les aider à atteindre, seulement si nous avons la volonté 
politique et l’engagement à l’échelle organisationnelle. Comme précédemment avec 
le Rapport mondial sur le handicap, et maintenant avec Lésions de la moelle épinière 
– Perspectives internationales, ce rapport a le potentiel de changer des vies et ouvrir 
des portes. J’encourage les décideurs politiques à travers le monde de prêter une 
attention particulière aux conclusions de ce rapport.

Dr Margaret Chan
Directeur-Général
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Les lésions de la moelle épinière (LME) sont des a�ections complexes qui bou-
leversent l’existence. Les LME font référence à des dommages causés à la moelle 
épinière résultant d’un traumatisme – comme un accident de voiture – , d’une 
maladie, ou d’une dégénérescence non-traumatique – comme la tuberculose 
(TBC). Les LME touchent le bébé né avec un spina bi�da, l’ouvrier tombant d’un 
échafaudage, la victime de violence ou de con�it armé, et la personne âgée qui 
développe une LME suite à de l’ostéoporose ou à une tumeur.

Les LME ont des conséquences coûteuses, tant pour les individus que 
pour la société. Les personnes sont réduites à la dépendance, sont exclues de 
l’école, et ont moins de chance de trouver un emploi. Pire encore, elles risquent 
une mort prématurée. Les LME sont à la fois un défi de santé publique et de 
droits humains. Grâce à des réponses politiques adaptées, il est possible, avec 
une LME, de vivre, de s’épanouir et de contribuer à la société, partout dans le 
monde. Les personnes avec une LME sont des personnes en situation de han-
dicap, et elles ont droit aux mêmes droits de l’homme et au même respect que 
les autres personnes handicapées. Une fois que les besoins de santé immédiats 
d’une personne avec une LME sont satisfaits, les barrières sociales et environ-
nementales sont les principaux obstacles à un fonctionnement satisfaisant et à 
une inclusion réussie dans la société. Il est essentiel de s’assurer que les services 
de santé, d’éducation, de transport et d’emploi soient disponibles et accessibles 
aux personnes avec une LME, au même titre que pour les autres personnes en 
situation de handicap. Les LME constitueront toujours un bouleversement dans 
la vie, mais ne devraient pas nécessairement être une tragédie, ni constituer un 
fardeau.

Les objectifs des Lésions de la moelle épinière – Perspectives internationales 
sont les suivants :
■ rassembler et résumer les informations sur les LME, en particulier les données 

épidémiologiques, les services, les interventions et les politiques qui sont per-
tinentes, ainsi que l’expérience vécue par les personnes avec des lésions de la 
moelle épinière à travers leur parcours de vie, et dans le monde entier ;

■ formuler des recommandations pour des mesures s’appuyant sur ces éléments 
de preuve, qui soient compatibles avec les aspirations d’inclusion et de parti-
cipation telles qu’elles sont exprimées dans la Convention relative aux droits 
des personnes handicapées.

Résumé
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Principaux constats
1. Les lésions de la moelle épinière constituent 
un problème important de santé publique
■ L’incidence mondiale des LME, qu’elles soient traumatiques ou non trauma-

tiques, se situe probablement entre 40 et 80 cas par million d’habitants. Sur 
la base des estimations de la population mondiale de 2012, cela signi�e que 
chaque année, entre 250 000 et 500 000 personnes subissent une lésion de la 
moelle épinière (1). L’incidence des LME traumatiques (LMET) rapportée dans 
les études menées à l’échelle nationale, varie entre 13 cas et 53 cas par million 
d’habitants. Historiquement, jusqu’à 90% des LME étaient d’origine trauma-
tique, mais les données d’études plus récentes indiquent une légère tendance 
à l’augmentation du nombre de LME non traumatiques (LMENT). Les études 
disponibles font état d’une incidence de LMENT de 26 cas pour  un million.

■ Aucune estimation mondiale de la prévalence des LME n’est disponible. Les 
taux de prévalence des LMET oscillent entre 280 par million d’habitants en 
Finlande (2), 681 par million d’habitants en Australie (3) et 1298 par million 
d’habitants au Canada (4). La prévalence des LMENT chez les adultes et les 
enfants en Australie est de 367 par million d’habitants (5), et au Canada de 1227 
par million d’habitants (4). Globalement, le taux de prévalence combiné des 
LMET et des LMENT pour le Canada, était de 2525 cas par million d’habitants 
en 2010.

■ Augmentation de la prévalence des LME dans certains pays. Il y a une ten-
dance à l’augmentation de la prévalence des LME dans les pays à revenu élevé 
en raison de l’augmentation des taux de survie, qui atteignent environ 70% 
de l’espérance de vie de la population générale pour les tétraplégiques, et 88% 
pour les personnes ayant une paraplégie complète (6). Toutefois, les taux de 
survie dans les pays à revenus faibles et intermédiaires restent faibles – dans 
certains contextes, le taux de survie peut n’atteindre qu’un à deux ans après 
l’accident – ce qui contribue à réduire la prévalence (7). Le vieillissement global 
augmentera probablement le taux de LMENT, et il y a une légère tendance à 
l’augmentation des LMENT par rapport au nombre total de LME.

■ Évolution du pro�l des personnes atteintes. Les taux d’incidence de LME 
culminent chez les jeunes adultes et, dans une moindre mesure, chez les per-
sonnes âgées. Alors que le taux de jeunes hommes dominait dans les statistiques, 
le pro�l évolue vers plus de personnes âgées et plus de femmes. Globalement, 
l’âge au moment de l’accident est en augmentation.

■ Les accidents de la route, les chutes et la violence sont les trois principales 
causes de LME. Les accidents de la circulation prédominent dans la Région 
africaine, représentant près de 70% des cas, et sont une cause sous-jacente 
importante de LME dans d’autres régions de l’OMS également : ils se situent 
entre 40% en Asie du Sud-Est, et 55% dans la région du Paci�que occidental. 
Les chutes, qui constituent la deuxième cause de LME, comptent un peu plus 
de 40% de la totalité des cas en Asie du Sud-Est et en Méditerranée orientale. 
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La Région africaine présente le pourcentage le plus faible de chutes (14%), les 
autres régions de l’OMS présentant des pourcentages variant entre 27% et 36%. 
Les taux d’agression comme causes de LME, y compris la violence et l’auto-
mutilation, essentiellement par armes à feu, varient considérablement selon 
les régions, les Amériques, l’Afrique et la Méditerranée orientale obtenant les 
pourcentages les plus élevés, respectivement de 14%, 12% et 11%. Les accidents 
de travail contribuent à au moins 15% de la totalité des cas de LMET. Dans 
toutes les régions, les activités sportives et de loisirs représentent moins de 10% 
de tous les cas de LMET. Les tentatives de suicide constituent plus de 10% des 
cas de LMET dans certains pays. La tuberculose peut représenter jusqu’à 20% 
de l’ensemble des cas de LMENT dans certains contextes.

■ Les personnes avec une LME meurent plus tôt. Des études indiquent que les 
personnes atteintes de LME sont 2 à 5 fois plus susceptibles de mourir préma-
turément que les personnes sans LME. Les personnes avec une tétraplégie ont 
un risque plus élevé que les personnes avec une paraplégie, et les personnes 
atteintes de lésions complètes sont plus exposées que les personnes présentant 
des lésions incomplètes. La mortalité est particulièrement élevée durant la pre-
mière année après l’atteinte (8), et les taux de mortalité sont fortement a�ectés 
par la qualité du système de santé, notamment des soins d’urgence. Les études 
sur le taux de mortalité moyen à l’hôpital dans les pays à faible revenu, sont 
au moins trois fois plus élevés que celui dans les milieux à ressources élevées.

■ Dans les pays à faible revenu, les maladies secondaires évitables demeurent 
les principales causes de décès chez les personnes atteintes de LME ((11).). 
Dans les pays à revenu élevé, les principales causes de décès chez les personnes 
avec une LME ont changé au cours des dernières décennies (9, 10), avec le 
déclin des complications urinaires, et avec la principale cause de décès deve-
nant les problèmes respiratoires, notamment la pneumonie ou la grippe. Les 
cardiopathies, le suicide et les problèmes neurologiques sont d’autres causes 
de décès associées. 

2. Les répercussions des lésions de la moelle épinière 
sur le plan personnel et social sont considérables
■ Les LME ont un profond impact psychologique. 20 à 30% des personnes atteintes 

de LME présentent des symptômes de dépression signi�catifs sur le plan cli-
nique, ce qui est sensiblement plus élevé que dans la population générale (12), 
bien que la majorité des personnes �nisse par bien s’adapter à la LME.

■ Les personnes atteintes de LME disposent d’une marge plus étroite en matière 
de santé, en partie à cause de complications évitables telles que les infections 
urinaires et les escarres.

■ Les LME sont associées à l’éclatement des familles, mais également à la rési-
lience familiale. Immédiatement après l’accident, la LME peut avoir un impact 
négatif sur les relations personnelles et est associée à un taux élevé de divorce. 
Cependant, les relations après une LME réussissent généralement mieux. Les 
personnes qui prennent en charge des enfants et des jeunes avec un spina bi�da 
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ou avec des LME traumatiques éprouvent généralement un sentiment d’isole-
ment et de stress.

■ Un plus faible taux de participation à l’école. Les enfants et les jeunes avec un 
spina bi�da ou une LME acquise ont moins de chance de fréquenter l’école et 
moins de chance de poursuivre un enseignement supérieur. Ils font face à des 
obstacles a�ectant leur transition entre l’école et l’enseignement supérieur, puis 
entre l’éducation et l’emploi.

■ Les LME sont associées à des taux de participation économique plus faibles. La 
moyenne des taux d’emploi pour les personnes atteintes de lésions médullaires 
au niveau mondial n’est que de 37%, avec un maximum de 51% en Europe (13). 

■ Le coût des LME est plus élevé que pour des a�ections comparables, telles que 
la démence, la sclérose en plaques, la paralysie cérébrale et le trouble bipolaire. 
En Australie, le coût global sur la durée de vie (y compris les coûts �nanciers et 
la charge globale de la maladie) a été estimé à 5 millions de Dollars australiens 
pour une personne paraplégique et à 9,5 millions de dollars australiens pour 
une personne tétraplégique (14). Les coûts indirects, comme la perte de reve-
nus, dépassent généralement les coûts directs.

3. Les obstacles à l’accès aux services et à l’environnement 
limitent la participation et compromettent la qualité de vie
■ Une politique et des prestations inadéquates. Les politiques et les services 

appropriés font souvent défaut dans des domaines tels que l’éducation inclu-
sive, l’environnement accessible et la réadaptation. Par exemple, dans les pays 
à revenus faibles et intermédiaires, seuls 5 à 15% des personnes disposent des 
aides techniques dont elles ont besoin (15). Dans une étude aux Pays-Bas, plus 
de la moitié des personnes interrogées ayant une LME ont dû retarder leur 
départ du service hospitalier de réadaptation, en raison de retards dans l’obten-
tion de leurs fauteuils roulants (16).

■ Manque de �nancements. Une étude au Nigéria, par exemple, a montré que 
pour plus de 40% des personnes interrogées ayant une LME, le coût des soins 
aigus représentait plus de 50% de leur revenu annuel (17). De même, le coût est 
l’un des principaux obstacles quand il s’agit d’aides techniques.

■ Obstacles à l’accès physique. Les logements, les écoles, les lieux de travail et 
même les hôpitaux sont souvent inaccessibles aux personnes en fauteuil rou-
lant. L’inaccessibilité des transports est un obstacle majeur à la participation 
dans la société, en particulier pour ceux qui vivent dans les zones rurales. Ceci 
empêche les personnes avec une LME de quitter l’hôpital ou l’établissement de 
santé, et les empêche de devenir indépendantes.

■ Les attitudes négatives. On pense souvent à tort, par exemple, que la tétraplégie 
est une situation pire que la mort, ou que les personnes en fauteuil roulant ne 
peuvent pas travailler ou ne peuvent pas avoir de relations intimes. Même les 
membres de la famille peuvent avoir des attitudes négatives et de faibles attentes 
à leur égard. Souvent, les préjugés découlent de l’absence de connaissances et de 
l’absence de contact avec les personnes concernées.
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■ Le manque de connaissances. Les prestataires de services de réadaptation 
peuvent manquer de connaissances et de compétences propres aux LME. Par 
exemple, le manque d’expertise des prestataires de services peut empêcher 
les personnes avec une LME de recevoir les aides techniques adéquates. Le 
personnel de soins de santé primaires peut ne pas avoir connaissance des 
complications évitables des LME, et le diagnostic de LME peut masquer les 
besoins de santé généraux ou peut signifier que les personnes atteintes de 
LME ne bénéficient pas de dépistage ni de traitement pour ces problèmes de 
santé généraux. Davantage d’éléments de preuves sont nécessaires sur ce qui 
fonctionne, autant en matière de prévention que de prise en charge des LME.

4. Les lésions de la moelle épinière sont évitables

■ Les décès et le handicap liés aux accidents de la circulation peuvent être 
réduits par une approche systémique de la sécurité, qui met en évidence ce 
qui peut être fait pour améliorer les conditions de circulation sur les routes, la 
sécurité des véhicules et le comportement des conducteurs (18). Par exemple les 
premières lois sur le port obligatoire de la ceinture de sécurité dans le monde 
ont été introduites en Australie, en 1970, et, conjointement aux e�orts du 
gouvernement pour améliorer la conception et la réglementation relatives à 
la sécurité des véhicules, on a noté un recul de 4% de l’incidence annuelle des 
LME causées par les accidents de la route (19).

■ La réglementation sur la santé et la sécurité au travail peut réduire les trau-
matismes causés par le secteur des mines, de la construction et de l’agriculture.

■ Limiter l’accès aux armes à feu et aux armes blanches prévient les risques 
de lésions médullaires et réduit les coûts pour la société. Les mesures pour 
limiter l’accès aux armes comprennent l’interdiction, l’attribution de licences, 
un âge minimum pour les acheteurs, la véri�cation des antécédents ainsi que 
l’exigence de les stocker en lieu sûr. Ces mesures ont été mises en œuvre avec 
succès en Autriche, au Brésil, et dans certains états aux États-Unis.

■ Les lésions liées aux activités sportives et de loisirs peuvent être minimisées 
grâce à une meilleure conception (des piscines, des équipements de jeux et 
des pistes de ski), à des informations concernant la sécurité (par exemple, les 
dangers de plonger dans des eaux peu profondes, la formation des entraîneurs 
de rugby) et la sensibilisation relative à tous les sports.

■ La détection et le traitement précoces peuvent réduire la prévalence de la 
tuberculose vertébrale – ou Mal de Pott – (20), ainsi que des tumeurs de la 
colonne vertébrale résultant d’un cancer.

■ Une meilleure nutrition atténue l’incidence du spina bi�da et d’autres ano-
malies du tube neural (21). La prise volontaire de suppléments en acide folique 
par voie orale durant la période péri-conceptionnelle (trois mois avant et après 
la conception) a démontré la réduction du taux d’enfants naissant avec des mal-
formations du tube neural, y compris le spina bi�da (22, 23). De nombreux pays 
qui ont une politique d’enrichissement de la farine de blé avec de l’acide folique 
ont également constaté une baisse de l’incidence du spina bi�da (24-27).
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5. On peut survivre aux lésions de la moelle épinière 

■ Des soins pré-hospitaliers appropriés sont vitaux pour la survie immédiate. 
La détection précoce, l’évaluation rapide et la prise en charge appropriée d’une 
suspicion de LME sont indispensables. La prise en charge pré-hospitalière des 
cas de LME traumatiques nécessite : une évaluation rapide, y compris la mesure 
des signes vitaux et de l’état de conscience ; d’initier la prise en charge des 
lésions, y compris la stabilisation des fonctions vitales, l’immobilisation de la 
colonne vertébrale a�n de préserver la fonction neurologique jusqu’à ce que 
la stabilité vertébrale à long terme puisse être établie, ainsi que la maîtrise de 
l’hémorragie, de la température du corps et de la douleur, et en�n un accès 
rapide et sûr au système de santé. Les personnes devraient idéalement arriver 
dans les deux heures dans un établissement de soins aigus, qui s’appuie sur des 
services d’urgence et de secours adéquats.

■ Les soins aigus assurent la stabilisation de la personne. Les soins aigus 
peuvent impliquer une intervention chirurgicale ou un traitement conserva-
teur, cependant un diagnostic précis de la LME et des comorbidités constitue la 
première étape vitale. De nombreux facteurs doivent être pris en considération 
pour déterminer l’approche de prise en charge la plus appropriée, y compris 
le niveau de la lésion, le type de fracture, le degré d’instabilité, la présence de 
compression des structures nerveuses, l’impact d’autres lésions, l’échéance de 
l’intervention chirurgicale, la disponibilité des ressources telles que l’expertise 
et les installations médicales et chirurgicales appropriées, ainsi qu’en�n, les 
avantages et les risques de l’approche privilégiée. Dans tous les cas, les per-
sonnes atteintes de LME et les membres de leur famille devraient avoir la pos-
sibilité d’exercer un choix en pleine connaissance de cause entre un traitement 
conservateur et une intervention chirurgicale.

■ Des soins de santé continus sont indispensables à la survie et à une bonne qua-
lité de vie. La personne peut éviter ou survivre aux complications de la LME, 
telles que les infections urinaires et les escarres, elle peut rester en bonne santé 
et jouir d’une vie longue et riche grâce à un accès continu aux soins de santé. Les 
personnes atteintes de LME ont souvent une marge plus étroite en matière de 
santé ; elles présentent par exemple, un risque accru d’infections pulmonaires 
et de maladies cardiovasculaires. Sans accès à des soins de santé de base, ainsi 
qu’à des produits tels que des sondes urinaires et des coussins appropriés, suivis 
de conseils pour une bonne hygiène de vie, une personne blessée médullaire est 
plus susceptible de mourir prématurément.

6. Une lésion de la moelle épinière ne doit pas empêcher 
d’être en bonne santé, ni empêcher l’inclusion sociale
Une personne avec une LME qui a accès aux soins de santé, à une assistance per-
sonnelle si nécessaire, et à des aides techniques, devrait être en mesure de reprendre 
les études, de vivre de façon autonome, d’apporter une contribution économique, 
et de participer à la vie familiale et communautaire.
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■ Une fois stabilisée, la personne doit avoir accès à des soins médicaux aigus 
et post-aigus et à des services de réadaptation pertinents, a�n de veiller à ce 
que son niveau fonctionnel soit optimisé et qu’elle puisse devenir aussi auto-
nome que possible. Il existe di�érents modèles de prestation de services, mais 
l’expérience a montré que les centres spécialisés ont permis une réduction des 
coûts, entraînaient moins de complications, et donnaient lieu à moins de ré-
hospitalisations, par rapport à des services non spécialisés. Pour les personnes 
atteintes de LME, parvenir à maîtriser les fonctions de la vessie et des intes-
tins constitue une priorité élevée. La rééducation fonctionnelle peut améliorer 
la fonction des membres inférieurs et supérieurs et enseigner des techniques 
pour atteindre l’indépendance dans les activités quotidiennes. Les services de 
santé mentale et les conseils sont importants : la dépression est associée à un 
ralentissement des progrès fonctionnels et à un taux plus élevé de complications 
de santé. Concernant les besoins en matière de santé sexuelle et reproductive, 
l’information et le soutien devraient également faire partie de la réadaptation.

■ Les aides techniques appropriées sont un élément vital de la réadaptation. 
Par exemple, plus de 90% des personnes atteintes de LME nécessitent un fau-
teuil roulant. Les fauteuils roulants doivent être adaptés à l’individu et au 
contexte. D’autres besoins d’aides techniques et technologiques comprennent 
les modi�cations dans et autour du logement, les systèmes de contrôle de l’en-
vironnement, et parfois des systèmes de communication pour les personnes 
tétraplégiques.

■ Les services devraient soutenir la réinsertion scolaire et professionnelle. Les 
groupes d’entraide, les bâtiments et transports accessibles, la réadaptation pro-
fessionnelle et les mesures de lutte contre la discrimination peuvent faire en 
sorte que les enfants et les adultes puissent retourner à l’école, vivre de façon 
autonome, apporter une contribution économique et participer à la vie fami-
liale et communautaire.

Recommandations
1. Améliorer les réponses du secteur de la santé 
concernant les lésions de la moelle épinière
Cela nécessite : de renforcer les capacités du personnel de santé et de réadaptation ; 
de renforcer les services de prévention et d’intervention précoce ; de s’assurer que 
des services médicaux et de réadaptation appropriés soient disponibles et acces-
sibles ; d’améliorer la coordination pour améliorer l’e�cacité et réduire les coûts ; 
d’étendre la couverture d’assurance-maladie a�n que les LME n’entraînent pas 
de dépenses de santé dites “catastrophiques” ; et en�n d’identi�er des stratégies 
pour la fourniture d’aides techniques et technologiques et de produits médicaux 
appropriés.
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2. Autonomiser les personnes avec une lésion de 
la moelle épinière ainsi que leurs familles
Les personnes avec une LME ont besoin d’information a�n qu’elles soient en mesure 
de prendre en main leur propre santé à la sortie de l’hôpital. L’information doit être 
partagée avec les membres de la famille pendant la réadaptation. Un soutien aux 
membres de la famille et aux autres aidants peut prévenir le stress et le surmenage.

Dans les pays à revenu élevé, un modèle de vie autonome grâce à une assis-
tance personnelle peut permettre l’autonomisation et peut être rentable �nancière-
ment pour les personnes avec une LME qui ont des besoins de soutien importants. 
La réadaptation à base communautaire (RBC) est importante dans les milieux à 
faible revenu. Dans tous les milieux, les réseaux sociaux, les groupes d’entraide et 
les organisations de personnes handicapées peuvent promouvoir l’autonomisation 
(“empowerment”) et la participation. L’accès aux activités physiques et sportives 
peut favoriser autant le bien-être physique que psychologique.

3. Lutter contre les attitudes négatives envers les 
personnes avec une lésion de la moelle épinière 
Dans le cadre de campagnes générales de sensibilisation au handicap, cela peut 
impliquer une série d’interventions, y compris : l’enseignement du premier cycle 
pour les étudiants en médecine et les autres professionnels de santé, les activités 
scolaires pour réduire la stigmatisation, et les campagnes de sensibilisation à tra-
vers les médias.

4. Veiller à ce que les bâtiments, les transports 
et les informations soient accessibles.
Cela nécessite : des normes nationales exécutoires en matière d’accessibilité ; l’en-
seignement de la conception universelle aux architectes et aux urbanistes ; l’amé-
lioration de l’accessibilité du logement social ; la promotion de la “conception 
universelle” des transports rapides en bus ; imposer l’accessibilité des taxis privés ; 
et faire appel aux organisations de personnes handicapées pour les consulter sur 
l’accessibilité, et pour qu’elles contrôlent les progrès à ce sujet.

5. Soutenir l’emploi et le travail indépendant

La formation professionnelle, les conditions de travail �exibles, les régimes de sou-
tien à l’emploi, et les projets de réadaptation à base communautaire qui mettent l’ac-
cent sur   les moyens de subsistance, sont toutes des options prometteuses pour les 
personnes avec des lésions médullaires reprenant une activité professionnelle. Les 
régimes de protection sociale devraient être disponibles, en fonction du contexte 
et de la situation économique de la personne, mais ne devraient pas être dissuasifs 
à l’égard du retour au travail.
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6. Promouvoir la recherche et la collecte de données

Il est urgent d’augmenter le nombre de données et d’améliorer la qualité de la col-
lecte systématique de données ainsi que de la recherche sur les LME. Les statistiques 
ventilées en matière de LME, en utilisant la terminologie standardisée de la “Classi-
�cation Internationale des causes externes de traumatismes” (ICECI), peuvent aider 
à l’analyse des tendances concernant les accidents, et aider au suivi des réponses 
politiques. Les registres relatifs aux LME, qui compilent les données directement en 
provenance des hôpitaux, ainsi que des études de cohortes longitudinales basées sur 
la population, couvrant les principaux domaines de la vie, sont les meilleurs moyens 
de collecter des données concernant les LME. Au niveau des services, des données 
sont nécessaires sur les coûts, les résultats et sur la comparaison coûts/rentabilité.

7. Mettre en œuvre les recommandations

La mise en œuvre de ces recommandations nécessite la participation de di�érents 
secteurs – santé, éducation, protection sociale, emploi, transports et logement – et 
de di�érents acteurs – gouvernement, organisations de la société civile (y compris 
les organisations de personnes handicapées), professionnels, secteur privé, et per-
sonnes avec des LME et leurs familles. Les di�érents secteurs et acteurs doivent 
travailler ensemble parce que le travail d’équipe multidisciplinaire optimisera 
les chances de succès. Il est essentiel que les pays adaptent leurs actions à leurs 
contextes spéci�ques. Lorsque les pays sont limités par des contraintes en matière 
de ressources, certaines des actions prioritaires, notamment celles qui exigent une 
assistance technique et un renforcement des capacités, peuvent être incluses dans 
le cadre de la coopération internationale.

Conclusion
Bien que l’incidence des LME traumatiques et non traumatiques puisse et doive 
être réduite, il y aura toujours de nouveaux cas de LME. Les LME continueront 
de toucher principalement des personnes à la �eur de l’âge. Assurer une réponse 
médicale et de réadaptation adéquate, accompagnée par des services de soutien et 
des environnements accessibles, permet de minimiser les perturbations pour les 
personnes atteintes de LME et de leurs familles. Ces mesures permettront éga-
lement de réduire les coûts globaux pour la société, en termes de dépendance et 
de perte de productivité, et pour l’individu, en termes de faible estime de soi et 
d’altération de la qualité de vie. Les LME sont évitables, on peut y survivre, et elles 
ne doivent pas empêcher une bonne santé ni l’inclusion sociale. Mais l’action des 
gouvernements et des autres parties prenantes est nécessaire d’urgence. Sans une 
action e�cace, les LME resteront trop souvent une catastrophe.
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