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"En deux ans, c’est la première fois que
j’avais mal nulle part" : atteinte de la
maladie de Charcot, elle remarche grâce
à un exosquelette
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Pauline Messier, atteinte de la maladie de Charcot, a remarché grâce à un exosquelette. • © Marylou Czaplicki /
FTV

copier le lien

Une entreprise française a mis au point un exosquelette
pour les personnes paralysées des jambes. Pauline Messier,
une habitante de l'Oise, atteinte de la sclérose latérale
amyotrophique (SLA) plus communément appelée maladie
de Charcot, a pu essayer l'appareil. Pendant une heure, elle

Guillaume Gorgeu
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a retrouvé les sensations de la marche.

Une action "innée" retrouvée. "D’habitude, je fais trois pas. Là, j’ai marché
pendant une heure, toute seule", raconte avec un large sourire Pauline

Messier. La jeune femme avait 20 ans lorsqu'elle a appris sa maladie de

Charcot, en novembre 2022, alors que l'âge moyen du diagnostic est de 60

ans.

En ce mois d'avril, durant une heure, elle a pu se dresser à hauteur des autres

et mettre de côté les douleurs. "En deux ans, c’est la première fois que j’avais
mal nulle part. Ça, c’est très agréable. Parce qu’on est assis tout le temps, on
a mal aux muscles fessiers. On passe du fauteuil au lit, du lit au canapé. Là, de
pouvoir soulager tous ses muscles, c’est très agréable. Le lendemain, j’avais
quelques petites courbatures, la première fois où j’étais contente d’en avoir."

pauline_messier__
17.5K followers
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pauline_messier__

Merci @wandercraft.official pour cet incroyable moment où j’ai pu ressentir à
nouveau les joies de la marche et le bonheur d’être debout 

!

Hâte de voir tout ce que nous réserve le futur !
Ce moment, je le vis aussi grâce à @arsla_ , qui agit depuis 40 ans pour les
personnes atteintes de SLA. En juin, on se mobilise ensemble avec #ÉclatsDeJuin
(dont on aura l'occasion de reparler)

(Et comme dirait ma sœur, « T’as refait tes premiers pas à 22 ans, alors que
d’autres les font à 1 an… mais bon, il n’est jamais trop tard ! »)

Regarder sur Instagram
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Depuis 2023, l'Isarienne bénéficie d'un traitement qui bloque l'avancée de la

sclérose latérale amyotrophique, l'autre nom donné à cette maladie. Entre les

premiers symptômes, une boiterie à la jambe gauche et son diagnostic, elle

explique "avoir perdu aussi un peu de force au niveau de la jambe droite. Et j’ai
commencé à perdre au niveau des mains, la motricité fine". Elle donne comme

exemple le fait de scroller sur le téléphone, ouvrir un bouton ou une porte. "Là,
ça s’est un peu stabilisé."

La maladie peut aller jusqu’à la paralysie des muscles respiratoires. Laura

Chevrier, ergothérapeute à l'Association pour la recherche sur la SLA (ARSLA),

précise : "c’est vraiment une maladie qui enlève progressivement tout ce que
l’on connaît. Ce sont des deuils successifs quotidiens."

L’association accompagne les personnes atteintes. C'est grâce à l'organisme

que Pauline a pu tester l'exosquelette. Laura partage l'importance de cette

avancée technologique. "Redonner la possibilité d’acquérir à nouveau une
capacité, c’était très puissant."

Elle souligne l'impact positif que peut avoir l'appareil pour les personnes

malades. "Se verticaliser quand on est en fauteuil, c’est très important pour
plein de raisons : pour la digestion, pour la densité osseuse, pour la circulation
sanguine et pour juste le plaisir de se remettre debout."

Redonner la possibilité d’acquérir à nouveau
une capacité, c’était très puissant !

Laura Chevrier, ergothérapeute à l'Association pour la recherche sur la SLA
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Un coût d'environ 70 000€
Pour l’entreprise à l’origine de l’exosquelette, l’enjeu est de négocier son

remboursement par la Sécurité sociale lors de sa mise sur le marché, dans un

an. Son coût est d'environ 70 000€. La Sécurité sociale des États-Unis a

décidé de le rembourser. "Ils ont préféré prendre le risque de commencer les
remboursements. Et de voir sur pièces, dans le monde réel, l’impact sur les
coûts de santé", raconte Jean-Louis Constanza, co-fondateur de la société

Wandercraft.

Reprenant les impacts positifs mentionnés par Laura, ce dernier affirme que

l’exosquelette peut "diminuer les coûts de santé". La société est actuellement

en discussion avec la Sécurité sociale française et celles des autres pays

européens pour mettre en place des remboursements, comme il existe pour

les fauteuils électriques.

Si Pauline Messier n’a jamais perdu espoir dans son combat contre la maladie,

elle se projette désormais avec l'envie de réessayer l'exosquelette, et peut-

être la possibilité d'en avoir un.

Pour l'ARSLA, le but est de s'en procurer un, afin de "proposer des sessions
de marche et de verticalisation pour les patients en fauteuil. C'est un espoir".
Pour y arriver, Laura Chevrier et Pauline Messier rappellent l'importance des

dons. Un geste possible toute l'année, via le site de l'association.

Avec Gregoire Alcalay / FTV
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