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Les collégiens de Marcel Carné s'informent sur le handicap

Les 9, 12 et 13 décembre 2019, cing classes du colléege Marcel Carné ont recu Jean-Yves Noblet venu échanger
avec eux sur le handicap.

Jean-Yves Noblet arrive en fauteuil et se présente.
"J'ai soixante ans. A treize ans environ, alors que j'avais a peu prés votre age, mon professeur d'éducation physique
a alerté mes parents sur les difficultés que j'avais a courir autour du stade de foot."

Ont suivi les examens médicaux, les prélevements et le diagnostic : Myopathie facio-capulo-humérale.

Le silence de la famille et du corps médical est total. Jean-Yves Noblet évoque la solitude créée par ce silence. Il
sent l'angoisse. Un seul recours pour lui, s'isoler dans la maison de campagne pendant cing ans et s'informer encore
et encore.

Et puis, la rencontre d'un proche lui donne I'énergie de se battre. La reprise des études, I'emploi dans une banque.
La vie de couple, la naissance de deux enfants.

La maladie est génétique. Plusieurs membres de sa famille sont porteurs. Une probabilité sur deux. Sa fille en est
atteinte. Son fils, non. Sa petite fille non plus. La famille accepte de se mettre a la disposition des laboratoires de
recherche.

Jean-Yves Noblet rapporte I'image que le médecin avait utilisée pour lui : "C'est comme lorsque I'on traverse une
route. S'il y a une voiture, c'est le choc, s'il n'y a personne, ¢a passe."

Ce géne porteur du "dux4" est sur le 4e chromosome.

Les regards sont graves. Quelques larmes silencieuses. La bonne humeur et I'humour de J.Y. Noblet émeuvent.
Apres un silence absolu, la premiére question d'un éléve de 5éme est : "Comment faites-vous pour étre si souriant
malgré votre handicap ?"

Réponse :"La vie. Je veux étre un exemple. Je suis heureux. Je suis fier d'étre avec vous. Vous étes la jeunesse
gue je n'ai pas eue. "

De nombreuses questions sur les activités, les aides matérielles, I'importance de la famille, les traitements,
l'avancée de la science, I'espoir ...

Jean-Yves Noblet donne toutes les réponses précises, les chiffres, les travaux et surtout parle de Vaillant, le golden
retriever chien d'assistance. Un traitement est mis au point aux USA. Il arrivera en France en juin 2020 !

Certains enfants témoignent. Les éléves poursuivront avec leurs professeurs de lettres, de biologie et d'histoire.
Une trentaine de mots forts résume cette rencontre : courage, combativité, détermination, entraide, générosité,

lls se reverront en fin d'année scolaire. En décembre, ils se mobiliseront dans leurs lycées au moment du téléthon si
utile aux personnes handicapées.

Jean-Yves Noblet est enchanté de ces échanges directs avec les jeunes et espere susciter de belles vocations vers
la recherche et le handicap.
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