LE BLESSE MEDULLAIRE

PENDANT LES PREMIERS MOIS

Le blessé médullaire est un patient dont la moelle
épiniere est lésée quelle que soit la cause initiale.

Le 18/01/2007
Centre de Médecine Physique et de Réadaptation de Bagnoles de I'Orne



Madame, Monsieur,

Le livret que nous venons de vous remettre est un outil qui doit vous
permettre de mieux comprendre progressivement les différents problemes
qui peuvent survenir dans la vie d'un blessé médullaire dés le traumatisme
et quelle que soit la qualité de la récupération neurologique. Celle—ci est
bien sOr indépendante de la rééducation, laguelle est néanmoins
indispensable pour apprendre a vivre avec les conséquences de votre

blessure.

Quatre personnes ont travaillé a la réalisation de ce livret d'informations :
un médecin, une infirmiére, une aide soignante et un patient blesse
médullaire récent dont nous avons rapidement percu les dons de

dessinateur al’occasion de son hospitalisation.

Le texte est donc le fruit d’'une synthese entre les professionnels, alors que
I'illustration a été réalisée entierement par ce patient, avec son humour qui

a été respecté, notamment apres avis d'autres blessés médullaires.
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Ce livret vous est remis précocement de fagcon a ce que vous évitiez
certaines complications qui peuvent survenir dans les premieres heures,
notamment les problémes cutanés... et les explications données sont
parfaitement indépendantes de votre pronostic neurologique car nous ne

savons pas ce que sera votre autonomie a 3 mois, a 6 mois...

Nous vous souhaitons une bonne lecture et vous conseillons de parler de

tous vos questionnements a |’équipe qui vous prend en charge.

Dr Patrick LOUF Métin GURLER
Meédecin Rééducateur lllustrateur

Valérie POIVET Anne-Marie SERAIS
Infirmiere Aide soignante
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Quelles sont les causes de Iésions médullaires ?

1. Causes traumatiques

- Accident de lavie quotidienne : chute d'un escabeau — chute
dunarbre...

- Accident de la voie publique : automobile — moto — piéton. ..
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- Accident au cours d’une activité sportive : ski — parapente -
équitation. ..

- Accident de travall : chute d'un toit...

2. Causes en rapport avec une maladie
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Quels sont les problemes a résoudre eventuellement ?
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PROBLEMES CUTANES

Les 2 principaux risques sont :

LES ESCARRES — LES BRULURES

LES ESCARRES

L'escarre est la principale complication cutanée, liée a un appui trop prolongé en regard
d'un relief osseux.

Stade |

Persistance d'une rougeur cutanée pouvant étre
associée a un cederme.

Il Une rougeur peut apparaitre en 3 heures !!!

Stade Il

L'épiderme est décollé

ou a disparu.

Stade lll

Nécrose des tissus.

Stade IV

Ulcération des tissus pouvant aller jusqu'a
I'atteinte musculaire et/ou osseuse.
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Les différents points d’appui :

Les actions préventives sont ESSENTIELLES

- massages reguliers des zones d'appul,

- quand le patient est alité, les
retournements se font de fagon
systematique afin d'éwviter les appuis
trop prolongés,

- surveillance accrue de I'état cutané,

- matelas et coussin anti-escarre pour
lit et fauteul,

- soulager I'appui réguliérement lors de
la position assise,

- bien s’alimenter pour éviter les carences.
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| e patient doit se prendre en charge

Dans le cas contraire, la désillusion peut étre rapide.

« On peut tout mettre sur une escarre,

SAUF LE PATIENT. »
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L ES BRULURES

Cerisque est lié ala perte de sensibilité cutanée.

De simples précautions permettent d'éviter le danger :

- Vérifier latempérature de 'eau
lors de la toilette.

- Séloigner d'une source de
chaleur : cheminée, radiateur,
four, soleil....

- Erevigilant et ne jamais poser
d’objets brilants sur les cuisses :
tasse de café chaud, séchoir a cheveux,
cendrier...
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RISQUES URINAIRES

Les 3 principaux risques sont :

LARETENTION - LESFUTES - LESINFECTIONS

LA RETENTION URINAIRE

La vessie ne se vide pas, parce
guelle n'est plus commandée par

les centres nerveux.

Cest le risque de rétention qui

impose un sondage

urinaire intermittent.
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La melilleure fagon de vider la vessie
est de réaliser un sondage urinaire

5a7 fois par 24 heures, initialement

par le personnel infirmier,

puis, par e patient lui-méme.

LES FUITES URINAIRES

Elles se traduisent par toutes pertes d'urines quelle que soit la quantité.
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Ces fuites doivent étre signalées car elles justifient de la part du corps medical :

Un examen médical Une analyse d'urines

Un Bilan Urodynamique Un traitement approprié

Bilan urodynamique ?
Cest un examen qui permet de savoir comment
fonctionne la vessie et qui est indispensable pour
adapter un traitement approprié.
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LES INFECTIONS URINAIRES

Pourquoi ?

Les infections urinaires surviennent beaucoup plus facilement chez des patients dont la

vessie ne fonctionne pas normalement.

Le traitement comporte 2 aspects :

1. Préventif

- I'apport hydrique doit étre d'au moins 1 litre 500 par jour,
- I’hygiene doit étre optimale pendant les sondages urinaires,

- les horaires des sondages urinaires doivent étre respectés.

2. Curatif

Un traitement antibiotiqgue peut éventuellement étre prescrit lorsque l'infection

S'accompagne d’'une fievre.
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TROUBLES DIGESTIFS

Les 2 principaux risques sont :

LA CONSTIPATION — LES FUITES ANALES

LA CONSTIPATION

Medicalement, on parle de constipation lorsquil y a moins de 3 selles par semaine sur une

durée de plusieurs semaines

Chez le patient blessé médullaire, la constipation est liée notamment, a la diminution de
I'activité.

Le traitement consiste a favoriser de bonnes habitudes alimentaires car

I'intestin est un organe qui fonctionne avec des habitudes

- commencer la journée par une boisson froide,
voire glacée,

- puis attendre  d’heure avant de prendre
le petit déjeuner,

- un fruit vaut mieux qu'un jus de fruit,

- chague repas doit étre pris lentement durant
au moins 2 heure,

- consommer des yaourts afin daugmenter
la flore intestinale,

- les boissons sont prises en quantité
suffisante (11500 a 2 | par 24 heures),
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L'alimentation doit étre riche en fibres. On les trouve dans :

- lesfruits,

- les légumes verts,

- les céréales, le pain, Les consommer a chaque repas !
- les légumes secs,

- les fruits secs.

On peut introduire |e son sous forme de :

- pain complet ou au son
- pates, rizcomplet
- biscuits, biscottes, céréales au son.

L’équilibre alimentaire est bien sur, fondamental, et le patient peut bénéficier de
conseils diététiques.

- laprésentation ala selle doit suivre
systématiquement la prise du petit déjeuner,

- 1l faut se bloguer en inspiration profonde et
expirer lentement par la bouche tout en
contractant les abdominaux, les hanches
étant en rotation interne (genoux au contact
I'un de l'autre),

- éventuellement, 'utilisation d'un suppositoire
ala glycérine peut étre adaptée,

- l'utilisation de laxatifs ou de lavements doit étre
considérée comme ponctuelle et exceptionnelle,

- parfais, I'étirement de la marge anale voire

une évacuation digitale peut s'avérer nécessaire.

L’activité physique réquliére (fauteuil roulant, verticalisation..) est aussi
importante.
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LES FUITES ANALES

Hles sont liees d'une part, a la mauvaise
gestion de la constipation et d'autre part,

a I'incompétence du sphincter anal.

Son traitement passe par I'équilibre digestif avec une selle matinale  systématique,

autant que faire se peut.
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CONSEQUENCES ARTICULAIRES

Toute personne passant une partie de son temps sur un fauteuil roulant

est susceptible d'avoir un

ENRAIDISSEMENT ARTICULAIRE, notamment au niveau des membres inférieurs.

Il importe, en conséquence de bénéficier régulierement d’'une mobilisation
articulaire,
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et d'une verticalisation autant que faire se pet.
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LA SPASTICITE

LA SPASTICITE : Cest l'ensemble de contractions musculaires involontaires,

responsables de mouvements anormaux et potentiellement de raideur articulaire.

Les mouvements anormaLix peuvent entrainer des
|ésions cutanées et des douleurs.

La raideur articulaire peut entrainer une perte
d’autonomie et des difficultés de nursing.

Pour palier a la spasticité on recommande :

la mobilisation passive par le kinésithérapeute,

la verticalisation,

I'application de froid sur les muscles concemés,

certains médicaments.

CMPR-Bagnolesdel’Orne Page 20 sur 43



INCIDENCE MUSCULAIRE

Plus qu'un probléme, il s'agit dun DEFAUT DE FORCE MUSCULAIRE INHERENT A
LA BLESSURE MEDULLAIRE elle-méme.

Cette Iésion médullaire entraine un défaut de

commande volontaire des muscles sous jacents.

Par voie de conséquence, €lle entraine

une perte d’autonomie plus ou Mmoins importante.

La fonte musculaire est habituelle :

«Jai l'impression que mes muscles

fondent avue daal...»

CMPR-Bagnolesdel’Orne Page 21 sur 43



Larééducation vise a compenser

la perte d'autonomie en renforcant

au maximum les muscles des bras

et les muscles restants au niveau du

tronc (pour un patient paraplégique).

*Transfert : action permettant de passer d'un plan fixe
aun autre plan fixe.
Ex : passer du lit au fauteuil.
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Ceci permet dacquérir une
autonomie maximale pour les
transferts*, la déambulation au
fauteuil, la verticalisation, les

activités sportives.
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LA DOULEUR

Le blessé médullaire peut avoir 2 types de douleurs :

DES DOULEURS DITES NEUROPATHIQUES c@st-a-dire en rapport avec la blessure
meédullaire et qui peuvent se manifester par :

- des brdlures, des élancements,
- des fourmillements,
- des engourdissements,

- des décharges électriques...

dans les jambes ou le petit bassin.

Il peut également avoir DES DOULEURS LIEES A LA VIE AU FAUTEUIL :

- Douleurs lombaires du fait de la position assise
prolongee,

- Douleurs des épaules, des coudes, des poignets,
du fait de la manipulation du fauteuil,

- Douleurs digestives en rapport avec une constipation
constante. ..

Toutes ces douleurs pouvant augmenter la spasticité !!
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Le traitement des douleurs neuropathigues repose sur :

- Lacompréhension de ce phénomene douloureux,

- Laverticalisation,

- Lamobilisation passive,

- Certans meédicaments : en principe, le paracétamol et les
morphiniques ne sont pas efficaces, alors que certains meédicaments

utilises dans la dépression et dans I'épilepsie peuvent étre tres
efficaces et vous ne devez pas étre choqué de leur utilisation.

Quant au traitement des autres douleurs, il repose sur une adaptation

progressive de la vie au fauteuil et une gestion maximale du statut de blessé

médullaire avec les problemes cutanés, urinaires, digestifs. ..
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DIFFICUL TES PSYCHOL OGIQUES

La souffrance morale du blessé médullaire qui se retrouve,
du jour au lendemain, confiné au fauteuil est liée :

- dune part, A LA PERTE DAUTONOMIE, a savoir
les difficultés de locomotion et de gestion des problemes
urinaires et digestifs.

Le blessé médullaire attend
une récupération gque personne
ne peut lui promettre.

Ceci entraine une incompréhension
du patient et de sa famille.

Seul, le temps peut &re une réponse certaine.
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Mals dans tous les cas,

la rééducation est essentielle,

et les préoccupations initiales
restent cutanées, urinaires
articulaires.. ...

- Cette souffrance morale est liée d'autre part, au REGARD DES AUTRES. Ceest une

constante que toute personne « différente » entraine la curiosité :

«Vous passez en fauteul, les gens s'arrétent tous pour vous regarder.
A QUOI PENSENT-ILS ?

Jai eu I'impression que le temps s’arrétait.
Mais, la plupart des gens sont bienveillants et vous aident pour franchir les obstacles. »
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Tel patient regrette un certain «manque d'informations initiales » dont il résulte des idees
erronées quant au réle de la rééducation.

La deception pouvant faire place a la demotivation quand les résultats ne sont pas au
niveau escompte.

La réponse a cette souffrance morale est de plusieurs ordres ;

- Meédicamenteuse éventuellement.

- Accompagnement par toute I'équipe de rééducation : Medecins,
infirmieres, aides soignantes, kinésithérapeutes, ergothérapeutes,
assistante sociale.

- Accompagnement plus spécifique par la psychologue.

- Reprise dés que faire se peut, d'une activité sportive, sociale,
professionnelle.

- Parrainage des patients entre eux.
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LES BARRIERES ARCHITECTURALES

Les villes ne sont pas faites pour les personnes handicapees.

L'HABITAT, urbain ou rural,

gu'il soit moderne ou classique,
nNa pas €été congu pour
laisser sa place au fauteuil

roulant.

LE LOGEMENT lui-méme,

se révele souvent tres inaccessible.
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Le patient restant handicapé veut retrouver une autonomie maximale.

Les réponses atous ces problémes passent par un entrainement intensif a

I’'utilisation du fauteuil roulant.
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L’intervention des ergothérapeutes est déterminante :

- Visites a domicile pour proposer des ameénagements,

- Essais de fauteuils roulants pour choisir le plus approprié,
- Essais de fauteuils roulants pour choisir le plus approprié,

- Essal de fauteuils roulants pour chaisir le plus approprié,

- Choix d’'une voiture et des possibilités de transferts appropriés au handicap qui
serait persistant.
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La préparation optimale,

pour se faire, nécessite aussi,

I'intervention de

I’éducateur sportif.

Toute aussi importante, est |a mise en cauvre du service social pour :

Etablir avec le patient, |a liste des ses droits en fonction de l'origine
de son handicap, de son &ge, de son statut et de ses conditions de vie.

Analyser les possibilités de financement I'accessibilité du logement,
de la voiture adaptée, du matériel. ..

Cela sous entend des relations avec :

la Maison Départementale des Personnes Handicapées,
les services sociaux,

les organismes logeurs,

les services d’aides a domicile,

les services de soins a domicile...

qui peuvent étre nécessaires pendant un certain temps.
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REPERCUSSIONS FAMILIALES

L' INCOMPREHENSION

Le patient et sa famille ont du mal
a comprendre que I'on puisse
du jour au lendemain, ne plus

marcher.
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Cette
incompréehension
peut entrainer
une situation
d’apparent
désintérét.
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LE SURINVESTISSEMENT

Alinverse, lincompréhension peut entrainer stress, hyper protection, maternage. ..

Le conjoint devient soignant.

Est-ce son role ??7?

LE REJET

Dans un autre cadre, la chronicité

eventuelle du handicap peut entrainer

un rejet, un désamour... car la perte
d'autonomie impligue un exceés de contraintes

qui peut devenir difficile & supporter.
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LA REVOLTE

La prise de conscience du handicap peut entrainer une révolte, qui est nécessaire

puisgu'elle permet au patient et & sa famille, de se battre contre la fatalité

Mais, il ne faut pas guelle soit durable car elle peut, au contraire, étre un frein a une

évolution fonctionnelle optimale.
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L ’ensemble de ces écueils est connu de I'éguipe soignante de

rééducation, laquelle est attentive au comportement du patient et de sa famille.

Le rythme de la prise en charge comprenant des soins quotidiens :
- de nursing per les infirmiéres et les aides soignantes,

- de rééducation par les kinésithérapeutes,

- de synthéses auxquelles participent le patient, sa farille et

I'ensemble de I'équipe soignante.

Tout cet environnement et cette organisation permettent une adaptation dans les
meilleures conditions psychologiques.

Eventuellement, une Prise en charge psychologigue plus spécifique, peut

nécessiter l'intervention de la psychologue ou un avis auprées du psychiatre.
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L'INTIMITE DU COUPLE

L'intimité_du_couple peut souffrir des modifications physiologiques qui résultent du

traumatisme.

Les questions sont obligatoires...

et les réponses également.

Ce qui peut se faire au mieux dans le cadre d’'une communication du patient et/ou du

couple avec le médecin référent.

Une prise en charge est possible,

adaptée a chague cas particulier.
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LA VIE SOCIOPROFESSIONNELLE

Le blessé médullaire, au méme titre que d'autres
personnes handicapées, doit bénéficier d'une
réadaptation qui doit &tre pensée des son séjour

au Centre de Rééducation.

Il faut aborder les problémes de réinsertion scolaire ou professionnelle en saidant du

service social qui fait le lien entre le Centre de Rééducation et les différents

organismes susceptibles d'étre aidant :

- Maison Départementale de la
Personne Handicapée,

- Caisse d'Assurance Maladie,

- Service de Mantien dans
I'emplol,

- Médecine du Travalil...
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Témoignage de Monsieur L. Hospitalisé au CMPR depuis 3 mois.

A mon arrivée au centre, jai été bien accueilli et jai senti que I'on prenait soin de Moi :
installation au lit, prévention des complications cutanées, urinaires, digestives. ..

Jai tout de suite été pris en charge. Le lendemain matin de mon arrivée, le fauteuil roulant
était dégja dans ma chambre et 'apres midi j'étais en kinésithérapie. Jai trouvé cela positif car
le fait d'étre dans I'action, m'a empéché de me replier sur moi.

En ce qui concerne les sondages urinaires, c'est parell, j'al appris a me sonder rapidement.
Au départ, cela minguiétait un peu et maintenant les auto sondages font partie de la routine.
Il faut juste bien comprendre les regles d’hygiene. Et puis, cela mia aussi permis détre

autonome le plus vite possible. Cest aussi une fagon de retrouver son intimité.

Cest vral que du point de vue de la pudeur, ce n'est pas évident : Les hétéro sondages, la
toilette, se faire essuyer quand on va a la selle... jai vécu cela comme quelque chose de
déshonorant et infantilisant. Mais il faut surmonter cela.

En ce moment je vis une période de doute : est-ce gque je vais récupérer ou pas ?
Le pire, C'est de ne pas savoir... Ce n'est pas facile de se projeter dans I'avenir : la maison, le
travall, la voiture. .. Je me pose plein de questions : Et si je reste comme ¢a, qu'est ce que je

vais faire ? En attendant, je travaille pour étre le plus autonome possible. Cest important.

Etre dans un fauteduil. ... je n'ai pas le choix. Il faut faire avec. Au centre de rééducation tout est
aménageé pour les fauteuils roulants, mais clest a la maison, les week-end, que I'on est
vraiment face a son handicap. Le soutien de la famille, pour moi, c'est primordial et les

visites, les appels téléphoniques des amis, des collegues maident a garder le moral.
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Témoignage de Monsieur et Madame B.

Quinze mois apres un accident de travail ayant entrainé un traumatisme vertébro-médullaire
avec paraplegie flasque complete chez un patient de 40 ans. (témoignage écrit par son

epouse)

Comment surmonter un changement de vie total et irréversible ?

Nous nous sommes dit que Cétait impossible et petit a petit, on remonte la pente faite
d'étapes comportant du desespoir. Mais, il faut arriver a faire le deuil de ses jambes pour ne
plus se dire :

- Je ne pourrai plus danser, moi qui adorais ¢a,

- Je ne pourrai plus faire de la moto,

- Jene pourral plus tailler mes haies, tondre la pelouse,

- Je ne pourrai plus travailler, faire 'amour a ma femme, etc....

A I'népital, dés le soir de I'accident, les médecins et chirurgiens m’'ont annoncé gue mon
mari ne remarcherait pas. lls mont dit également que je devais tenir mes enfants informes. ...
Il faut accepter et faire comprendre aux autres ... Ce qui est tres difficile et demande du

temps.

Aprés le sjour haspitalier, vient I'entrée au centre de rééducation. Mon mari a eu un corset
pendant trois mois et avait I'impression de navoir plus aucune force notamment pour étre
autonome au fauteuil roulant. On lui demande d'étre autonome pour sa surveillance cutanée,
pour les sondages quil apprend rapidement a faire seul. Stéphane s'est bien intégré au

centre, faisant connaissance avec des patients qui ont le méme probleme que lui. ..
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Une autre étape, est la premiere permission a la maison, pas adaptée au handicap !
Initialement, nous avions l'impression gque Stéphane ne pourrait jamais rentrer dans cette
maison mais les discussions en réunion avec le personnel du centre permettent
progressivement d'une part, une adaptation au handicap et d'autre part une adaptation
provisoire de I'environnement. Puis, vient |'étape du permis de conduire et de I'achat dune
voiture adaptée, ce qui est essentiel pour que le patient paraplégigue retrouve un semblant
de liberté. ..

Toutes ces étapes sont émalillées de difficultés administratives : autant de contraintes qui
nous semblent surhumaines. Mais heureusement, nous avons été aidé par I'ensemble du
personnel du centre et par d'autres patients paraplégiques qui hous donnent des consells
pour franchir les différents obstacles. Il faut se battre et surtout ne pas laisser tormber.

Actuellement, Stéphane a terminé la rééducation en haspitalisation de jour. Il se fait a l'idée
de ne plus remarcher et de se sonder a vie. Il accepte d'avoir d'autres habitudes et de
trouver du plaisir dans d'autres activités : Quad, bricolage a sa mesure, refaire I'amour avec
d'autres gestes...

L'espoir est de retravailler un jour. Le temps passe et I'on se dit qu'un jour on peut retrouver
le go(it de vivre autrement mais cela demande volonté et courage. ..

Merci de nous avoir lu.
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Témoignage de Madame V. Paraplégique depuis 25 ans

A l'age de 18 ans, victime dun accident de la voie publique, je me suis retrouvée
paraplégique. Mon séjour au centre de rééducation n'a pas éte tres long. Il fallait que je sorte

rapidement : était-ce lié a mon caractéere indépendant ou étais-je trop éloignée de ma famille ?

La procédure judiciaire a été longue, fastidieuse mais nécessaire pour donner du poids a
mon dossier : sept années a me justifier de ce que je ne pouvais plus faire alors que ma
priorité était d'étre le plus autonome possible. Cétait déstabilisant. Heureusement, j'al eu le

soutien de ma famille et un bon avocat qui ma bien épavlée et conseillée.

Ma maison, c'est la maison de tout le monde. Elle n'a pas été congue, au départ, pour une
personne handicapée. Je l'ai choisie parce qu'elle a de grandes pieces. Jai fait quelques
aménagements, c'est tout ! Je ne tiens pas a étre trop dépendante de matériel afin de ne pas
étre désemparée quand je vais a I'extérieur ou en voyage. Je veux avoir la liberté de vivre

comme tout le monde.

Ma vie de femme : jai connu la tendresse et j'ai aussi connu le désir, la passion, I'échange
de sentiments forts. Etre attirée, étre aimee, étre désirée en tant que telle, sépanouir dans

une histoire d'amour est tout a fait possible.

Etre mére, cela impose d'avoir accepte la paraplégie et de se sentir bien dans sa vie. Si
meédicalement il Ny avait pas de probleme, il a fallu prouver que j'en étais capable : Il y a des
gens qui ne peuvent pas le comprendre mais c'est parce quils ne connaissent pas le
handicap. Et la nature est bien faite tout de méme : j'al eu deux grossesses normales, j'ai
méme senti les contractions et jai allaité mes enfants pendant six mois. Etre maman, c'est
une BELLE AVENTURE !
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Le sport, cest capital pour moi. Cela mia aidé a me maintenir en forme physiquement et
psychologiquement. La pratique de la plongée mia permis de faire un travail sur moi. Je me
suis retrouvée confrontée a mol-méme : moi qui parle beaucoup, dans I'eau on ne peut pas
faire autrement que de se taire et de gérer... en plus avec cette sensation d'apesanteur ou
I'on peut se retrouver debout et avec ce calme, cette atmosphere paisible et la beauté des
fonds sous-marins, c'est délicieux de pouvoir le partager avec mes enfants. Le hand bike
aussi ma permis de faire des balades en famille, de me faire plaisir dans l'effort au méme
titre que les autres. Et puis dans I'effort, on évacue plein de choses. On a une sensation de

bien-étre apres. Le sport, c'est aussi la convivialité. Cest I'école de la vie.

Je fais partie du club de bridge. Cela ma permis de mintégrer et daller a la rencontre des
gens. Je fais des compétitions dans différents clubs. Au départ, j'étais inquiete du regard des
autres et maintenant je n'ai plus cette appréhension et je fais partager mes observations sur
I'amélioration de I'accessibilité. Pour faire changer les mentalités, il ne faut pas hésiter a se
montrer.

Si jal un message a faire passer, c'est de faire attention a soi, étre a I'écoute de son corps
pour rester en bonne santé et ne surtout pas s'empécher de se faire plaisir, étre libre.
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