30/10/2017

Mwme Catalina Devantas-Aguilar,

Jevous écris pour vous dive ce que je ressens; powr Uintermédiaive de
mow Papa quie mar expliqué votre rapport suwr ley droity des
personmnes handicapées ev France.

Jewaipas tout compris car je suis une fewmune polyhandicapée. J ai
surtout ressentt Uinquiétude voire lav colére de mes parenty quand
s sont venurs me voir. Dang morv cas, cest v gene qui av muté et
ne fonctionne pas normolement. Je viens d'ovoir trente-trois any
et mow corpy ne mvobeit pas biev. Je peun bouger, me towrner, lever
unpew les bras et les jambes quand les personnes quic s occupent de
mot vienwnent wwhabiller. Mais mes maing ne pewent riew faire et
Jje ne peux pas marcher seule, ne peux pas parler, ne peux pas
manger, me laver, me déplacer sany aide. Maiy je suis tres sensible;
tres affectueuse;, je sais sowrive; rire, regauwder aw fond des yeur des
gens quie maiment. J adore écouter de lao musique; de lav poésie;
regowder des livres, pawtager de bony moments, des sowrives, des
rives avec mes amis et ma foomille.

Je sais taper aussi lovsque je ne suis pas contente; lovsque Vo ne
yoccupepas asses de moi, owque Uonwprend pour moi de maumwvaises
décisions. Heureuwsement Mamowv et Papa sont towjours lov powr
veiller swwr moi, me soigner, me réconforter, waimer. Et le
persovmnel de lae MAS o je vis me connaik, est trés gentil et prend
soin de moi auw quotidien, de jour et de nuit. Lao MAS, cest mav
maisony 'y ai mes repéres et cest paweil powr mes amis.

Vous dites dang votre rapport que nous sonmumes isolés dany nos
etablissementy mais cest foun, je ne me sens jaomais seule dans mov
MAS : je suis avec mes amis, awec des professiorwnels quis s occupent
de nous: Je sory plusiewrs fois pawr semaine; soit powr des activiteés;
soit pour faire des courses, aller cheg lov coiffeuse; ow le weekend
avec mov famille. Ow fait des balades enw ville ow av lav caompagne:.
Tous les mercredis, by o une activite créativite av lav MAS awec unw
peintre trés dévoué. Nos ceuvres sont exposées ensuite enw ville ow av
law MAS oww W y v v chaque fois uw vernissage. Beaucoup de
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personnes nous rendent visite : des artistes; le Maire dw village; et
nous aurions eté contents de vous recevoir s vous avieg prisletemps
de venir nous voir.

Jai compris que vous voulieg que cette MAS ow je vis soit fermée;
comme touy les établissements de France ow vivent les personunes
comme moi et je wai pas compris pourquoi. Croyeg-vous que je
pourrais vivre seude ? Ow cheg mes parenty qui vieillissent ! je sens
bienw que Papa av plus des mal cv me porter maintenant, et Mamarv
Wy arrive plus. Ily ont aussi av s'occuper de mes grands-porents. Tt
quand s ne seront plus lay, comment je vais faive si je ne suis plns
o la MAS ? Celav av éte tellement difficile dobtenir une place dans
cette wutitution ow je trowve de la joie de vivre malgré mes
handicaps. Pourquoi devrions-nous souffriv encorve pour étre evw
accord avec uw texte que je ne connais pas mais qui semble tres
important powr vous? Lesy diplomates quii lont signé
connaissaient-il le monde des personnes comume  moi,
polyhandicapées ? ECvous, que saves-vous de nous ? Vous aves visite
des etablissementy env France mais auncuny accueilont des adulites
polyhandicapés ; comment pouves-vous sawoir ce quis est bow pour
nous sons nous conwwulie ?

Vous sawves, tous les changementy sont tres difficiles powr moi : le
liew de vie, mow chambre, mow Ut, UVAMP quis Yoccupe de moi,
UVinfirmiere qui me soigne; toutes les wmodifications wme
demondent uwnw énorme effort pouwr wadapter, chasser Uangoisse,
gawder mow sourive.

Quand je suis gaie, je chantornne. Quand je suis triste; je plewre ow
Je crie et ajourd’ hi je suis triste cow je comprends que vous les
spécialistes; les hommes et femumes politiques; vous wovey riew
compris o notre monde des polyhandicapés, o notre vie, o noy
besoing : il faut nous respecter et nous aimer ! Vous dites vouloir
nowy inclre dang lav sociéte; nous donner les mémes droity quaux
autres persovwnes;, c'est bien, cest beaw maiy est-ce réaliste ? Avoir
le droit de vote west pas mow souci. Est-ce en supprimant nos lieux
de vie longuement réflechis et adaptés v noy besoing que vous



30/10/2017
amélioreres notre sort ? Cotitons-nous trop cher av VEtat francais ?
Est-ce celaw lv vraie raisow ?

C’est s, je wad riexw compris avce rapport quiparle de moi sans que
rienw ne wait éte demandé; sans que mes parents waient pw vous
dive ce dont iy ont besoinv pour rester proches de moi comume iy le
font. Ne décides pas de ce quiest bienw powr moi sang moi, sans mes
parenty quic ont toujours été lav. Ily savent rester avec moti le temps
quw i faout pour comprendre ce que je vis, ce que jattends:. Je me fie
v eux, s me connaissent et m'aiment, s voient bien que ce west
pas votre cas.

Floriane Lorin




