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Seébastien, le volontaire

Mé en Indonésie et adopté 3 Vage de 3 mois, S&bastien a appris & 12 ans qu'il éait atteint d'une myapathie de Duchenne,

Le diagnostic avait été pasé un an plus tal, mais ses parents, qui hésitaient 3 nommer sa maladie, ont décidé de Wi en parler

guand ils ont su gue des recharches &taient entreprises sur des souris, Sebastien vient de suivre un stage de formation au sain
de AFM, afin de se familiariser avec un logiciel de reconnaissance wocale tres performant, |1 peut ainsi, 4 73 ans, reprendre ses

études d anglais et continger a naviguer plus facilament sur le Web avec sec capains du monde entier,
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Michel Fardeau

arcien direclewr scienifigee ef meédical
dir 'institut de mypoiogie

w O Sébastien, je retiens d'abord

la lemigre de son regard et la doucewr
de son sourire. Je retiens aussi les
larmes qui ont perlé sur ses paupigres
lors d'un reportage effectue pour

le Taldtwon 2001 : if disait &tre

si hewreux, et si fier, davoir participé
a oo premier essai de thémpie gémigue.
O'abord pour les autres, coux qui
sunraient le méme chemin que lui,
ensuiie poar la maman, qui ékait plus
gue partie prenante dars cette
aventure.
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Sébastien, le volontaire

« Ces derniéres annaes ont 8t& {rés
difficiies pour mo, Jai éta abandanne
par deux 2uxilidires de vie scolaira
gui m'ont harcalé en prétandant que
|& dewais atre autonome 3 100 %,
C'est surtout leur responsable gui ne
compranait rien aux maladies
neuramusculaires at & [a régression
gue celles-ci provogquent. » En 2005,
Sébastien doit alors abandonner en
deuxieme annee de BIS, brise par
cette épreuve gui le plonge dans

la dapression. « Il m'a demanda de
bruler toutes ses affaires scolaires,
racanta Michéle, sa mere. La vue d'un
seul bouguin daclanchail une crise

de larmes, = LIne anquete est alors
ouverte par ['Education nationale,
consécutivement & 'erwvol de courriers
au rectorat, au député at & PAFM.
Depuis, l'atiaire a eté classee sans
suite et la HALDE [Haute auiorité de
Lutte contre Lles discriminations el pour
égalité) est saisia. « J'ai su rebondir
an venant au DRAC, & Evry,

un departerment mis en place par
LaFM pour aider les malades et laurs
tamilles & élzbaorer des prajets liés
gux technologies de communicatian,
[usqu'a leur concrétisation, »

Le dernier stage a parmis & Sebastien
de décauvrir, en mai 2004, la « rolls’ »
de la reconnaissance vocale, « Grace
a ce logicial sur lequel (2 pews aussi
dicter en anglais, |e me suis dit gque
| powyals reprandre [etude de cette
langue. 1'ai towjours aime Langlais,
daufant gue ca me parmet da mieux
voyager sur la Web, Je communigue
bealcoup avec des copains un peu
partout dans le monde, en Inde, aws
Etats-Unis, au Sénégal, a La Reunion...

Et puis je paux aussi chatter avec
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des chercheurs. » Certains sont
dewenus sas amis, 115 sa tutoient,

gl Sebastian na manque jamais de
souligner laur modestie et leur
gentillesse. |l an & rencantre
beaucoup, au Téléthon, a Ganéthom,

& UInstitut de myologie, chaz
Transgena, et il cantinua

de communiguer frés régulisremeant
awec eux. |l a5t rassure de savair

gqu'il paul les joindre gquand ils sont
lgin, au Japon ou en Ameérigque du
Mord. « |ls me disent de m accrocher
et moi |2 pense gu'on enirevoit |2 bout
du tunnel. || ne faut surtout pas

se laisser abattra par le quofidian. »
ailleurs, les projels se construisent
peu & peu dans la téte de Sébastien,

« l"aimerals crégr una agencea gui

s occupe de recrutement des
personneas handicapaes, le souhaite
pouvoir las aider & g'intagrar dans

le monda du travail. En Haute-Sawoiz,
ou |"habite, les enfrepnises preferent
plutdt payer des amendes que de las
embaucher. C'est scandalawy

et choguant. »

Sa capacitd & ginsurger contrasie avec
san calme et sa timidité, son caté zen.
« Vaimerais &tre baplisé dans e rite
bouddhiste, apprecie cetie facan de
penser, de conceyoir |2 monde, Et puss,
j& woudrais sussi parbir en Himalaya.
Mous pansons, avec un graoupe d'amis
qui ¥y sont daéja allés, organiser

un prachain trekking. Tous m'assurent
gue |g peux tenter cette aventura.
LHimalaya, ¢ est le sormmet du monde.
Un point culminant, comme

la guerison. =
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