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'La lastima no ayuda': Matias de Sainte Lorette,
fotografo y deficiente visual
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Aunque nacié con una doble deficiencia auditiva y visual, Matias de Sainte Lorette ha hecho varias
exposiciones de fotografia, se gradué de los prestigiosos Sciences Po y ENA y trabaja en el
Consejo de Estado francés. El y varios invitados cuentan cémo asumir la discapacidad y ganar
autonomia.

Lien vers l'article



http://www.rfi.fr/es/americas/20190829-la-lastima-no-ayuda-matias-de-sainte-lorette-fotografo-y-deficiente-visual?ref=em

Courrier

del'ouest

Le Courrier de |'Ouest, 18/08/2019

Se battre pour aider son enfant

Liée a une maison de famille a Chazé-sur-Argos, Margarita de Sainte Lorette a publié
en mai « Matias sans H », un témoignage d'espoir pour les parents d'un enfant différent.

Voln- fils a la structure de I'eetl
abimée, mais s c'est un enfant
évelllé, le cerveau, avec le peu
d'informations qu'il regoit, va « voir
plus ». Vous savez ce qu'll vous reste
A faire. »

Cette phrase de Catherine Bour-
reau, médecin spécialiste de la réti-
ne A Paris, nésonne encore, prés de
37 ans aprés, dans la mémoire de
Margarita de Sainte Lorette.

Son fils Matias avait alors 2 mois.
Mére pour la premiére fols, elle était
désemparée par les diagnostics
froids établis & sa nalssance : défi-
ciences visuelle et auditive, hypoto-
nie {absence de tonus musculaire),
pas de réflexe de succion, déficit de
crolssance.

« Cet ensemble de choses ne corres-
pondait & aucun syndrome connu.
On ne savait pas comment notre fils
allait évoluer, raconte-t-elle aujour-
d'hul Mol je voulais savoir s'il pour-
rait lire normalement. «

Par ses mots, cette ophtalmologue
lui donnait Vespoir : en tant que
maman, elle pouvait agir. « Au
débt, c'est le choc. On est écrasé par
la nowvelle. Quand un truc comme ¢a
vous arrive, vous pouvez devenir
amére. Mol, javais besoin des gens. »

On a eu une chance
inouie »
MARGARITA DE SAINTE LORETTE

Autoure de « Matias sans H »

En regardant en arriére, cette Fran-
co-Colombienne se souvient avoir
rencontré beaucoup de bienveillan-
ce. Peut-étre aussi parce que Matias
éalt un enfant attachant, « trés
tourné vers les gens ». Il n'a jamais eu
honte de lul. « On a eu une chance
inoute. A chague fois quon a eu
besoin de quelgu'un, la personne s'est
présentée @ nous. »

Comme Bernadette Vignolles, la
directrice de la créche parisienne,
qui a accuellll Matias sans préjuger
de ses handicaps. Les directeurs et
enseignants des écoles aussi, qui
ont accompagné son fils déficient
visuel tout au long de sa scolarité, de
Fapprentissage de la lecture au bac-
calauréat.

« Clest un bel exemple d'un enfant qui
est nd avec un handicap et qui a fait

Margarita séjoume réguliérement & Chazé-sur-Argos dans la masson de famille de son man,
Cléry de Sainte Lorette. Elle publie un témoignage d'espoir d'une mére syant « accompagné son enfant

différent vers 'autonomie »

toute sa scolarité dans lécole de la
République », dit-elle, reconnaissan-
te, méme si cette intégration « &ait
un combat ». « On a towjours essayé
qu'il soit un enfant comme les
autres, »

Enarque, contre-ténor
et photographe

Comme la plupart des garcons de
son dge, Matias a voulu étre pom-
pler, conducteur de train. Un pére
avocat, une mére cadre supérieure
chez Loréal... Son bac L eén poche, il
est entré & Science Po Paris svant de
« faire 'ENA «. Il travaille aujour-
d'hul & Bercy, 4 la Direction fiscale.
Aussi épanoul dans sa vie person-
nelle que professionnelle, Il a déjoué
la fatalité pour vivre ses passions : le
chant malgré son appareil auditif, la
photo méme s'll est malvoyant. « Il a
une voix de contre-ténor. Il a donné
un récital de Mozart & I'Hotel de
Beauvais et vient de faire une exposi-
tion &4 la mairie du 6 arrondizse-
ment, annonce fiérement Margari-
ta, Cest incroyable quand je me rem-
bobine le film. »

Aujourd'hul retraitée, Margarita de
Sainte Lorette a voulu « partager

avec le plus grand nombre, parents,
dducateurs, médecins » ces années
au cours desquelles elle a aldé son
fils & grandir. « Mon expérience, mon
vécu en tant que mére dun enfant
différent. »

Elle en témoigne dans le livre
« Matias sans H » publié en
mal 2019. « Je voulais leur envayer
un message despoir, leur parler de
mon quotidien, de mes souffrances

ainsi que de mes grandes joles. Je
voulals encourager également les
parents & ne pas baisser les bras, & se
battre pour aider lewr enfant & aller
de lavant selon sa capacité. »

Plus qu'un témoignage, son livre est
une confidence, « Jai compris beau-
coup de choses », a dit Matias & sa
mére aprés lavoir lu.

Mane Helene MORON

A SAVOIR

Le livre « Matias sans H »

o Matias sans H » est publié 3
compte d'auteur aux Editons
du Panthéon

H compte 144 pages, colte
14,90 €, et est distribué par
Hachette Livre

Ce livre témoignage est égale-
mentdisponible & la Maison de
la Presse, rue Lazare-Carnot &
Segré, ou deectement auprés
de Marganta de Sainte Lorette,
via la page Facebook « Matas
sansH »

Matias sans H
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Labarranquillera Margarita de Sainte Lorette se inspird en
su hijo, un politélogo con limitaciones visuales y auditivas
que hoy hace parte del Consejo de Estado francés.

‘Matias sin i, la
historia cuyo fin
es dar esperanza

Por

{a Fajardo
De la Espriella

“tNo ha habido nifios
anormales en su familia?”,
fue la pregunta que una
médica le hizo a Margarita
de Sainte Lorette después
de suprimer parto. Eso fue
hace 37 anos en Francia.

Ella, barranquillera de
nacimiento, habia tenido
un embarazo “normal y sin
complicaciones”, y de un
momentoaotrolaemocién
por el nacimiento de su hi-
jo Matias habia mermado.
Complicaciones fisicas que
involucraban disminucién
visualy auditiva,ademas de
problemas con la hormona
de crecimiento, hicieron
que el bebé estuviera 15
dias en el hospital.

De ahi en adelante, cuen-
ta, su vida y la de su fami-
lia ha estado vinculada a
“personas que llegan en
el momento preciso”, de
historias, aceptaciones, re-
tos y mensajes por dar. Por
todo lo anterior Margarita
decidié escribir Matias sin
H, un libro originalmente
en francés que pronto se-
ra llevado al espanol en el
que cuenta su historia de
vida y la de su hijo Matias,
el hermano de Eva, el con-
tratenory politélogo.

“Quiero contar esta his-
toria para dar esperanza”,
es lo que dice Margarita al
hablar de su libro. No se
trata de aquél texto de su-
peracion que da las claves
o revela secretos, tampo-
co busca ser una guia. Es
su historia, esa que al salir
del hospital se dio cuenta
vivian cientos de familia y
que, hasta ahora, ha sor-
prendido amas de uno por-
que nada ha sido un obs-
téculo para su vida y la de
Matias. De hecho, esa pala-
bra no existe en su familia.

$COmo acompafar a un
nifo diferente hacia la au-
tonomia? Es la pregunta
que se busca responder a
lo largo de las paginas en
forma de “testimonio es-
peranzador”. {Por qué?
Porque Matias superd
todo y aquellas discapaci-
dades no fueron impedi-
mento para que él ahora
se encuentre trabajando
en el Consejo de Estado de
Francia, algo que sonaria
impensable, pero que fue
sureto... ylo logro.

Para hablar de cémo Ma-
tiasllegd a este puntolahis-
toria debe llevarse paginas
atras. Entrar a una guarde-
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Portada del libro.

ria enla que era “el consen-
tido de todos” y el mas con-
versador, gracias al apoyo
de una funcionaria ptiblica
y el respaldo de la directo-
ra de la institucién. Luego
decidir entre una primaria
para estudiantes regulares
o aquella especializada en
alumnos con baja vision.
Escogieron la segunda por-
que “leer y escribir era un
tema fundamental”.

Sin embargo, llegado a
quinto grado, los directivos
reconocieron que “Matias
estaba aburrido porque iba
a un ritmo diferente”, en-
tonces ya era el momento
de hacer su bachillerato
en una escuela publica de
alumnos regulares. Ahi em-
pezd su pasion por las Cien-
cias Politicas, carrera que

b

escogi6 una vez graduado
y que estudi6 en el ENA, la
Escuela Nacional de Admi-
nistracién en la que son for-
mados muchosaltos funcio-
narios del gobierno francés.

Se especializd en Adminis-
tracién Publica y el camino
lo llevo a ser pasante en el
Consejo de Estado. Superd
diferentes filtros y nunca se
amiland por aquellas limi-
taciones fisicas. Tampocolo
hizosufamilia,conlaque ha
contado por 37 afios.

Se llama Matias porque su
mamaasilodecidio. “Queria
quemis hijos tuvierannom-
bres que fueran sencillosen
espafiol”, dice Margarita. Y,
aunque estas lineas suenen
diferentesalaintencion del
texto, es labase para el titu-
lo de la historia que decidié
escribir. “Matias sin H”, asi
le dijo Matias a los 10 afios
a Gabriel Garcia Mérquez
cuando en unas vacaciones
enel Hotel Hilton de Carta-
genaseloencontréjugando
tenis.

“Fuimos a la cancha y le
conté a Matias que el que
estaba al lado era Garcia
Miérquez, él me dijo que si
se le podia acercar y le dije
que claro, que fuera. Al lle-
gar donde €], le dijo que no
daba autdgrafos en papeli-
tos, peroque al dia siguiente

\

Margarita durante su visita a EL HERALDO.
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INVITACION A PRESENTAR PROPUESTAS

El Programa de “PARTICIPACION Y REPARACION
COLECTIVA DE LAS VICTIMAS” de la Consultoria para los
Humanos y el
CODHES, invita a universidades, centros de pensamiento,
y/o
gubernamentales a presentar propuestas de proyectos,
para recibir una donaciones bajo la modalidad de
Acuerdo Cooperativo, para las actividades relacionadas
con la “Consolidacion, validacion social y gestion de
documentos de aporte a la Comisién de la verdad, sobre
la violencia en el sur del departamento del MAGDALENA"

Ver los términos de referencia de esta convocatoria en la
pégina web de CODHES www.codhes.org

Desplazamiento Forzado

organizaciones  no

El Heraldo, 06/08/2019

FOTO ARCHIVO FAMILIAR

Margarita de Sainte Lorette junto a su hijo Matias, de 37 afios.

alas 7 de la mafiana estaria
en la cancha, que fuera con
un libro. Salimos en la no-
che a buscar uno corriendo
y al dia siguiente bien tem-
prano estdbamos esperan-
dolo. Al firmarlo, Matias le
dijo ‘Matias sin H’, y asi, con
esa frase, Gabo le escribio
la dedicatoria en el libro”,
recuerda Margarita.
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Y asi era siempre. Lucha-
ba con sus profesores para
que ala hora de escribir su
nombre fuera sin esa letra
que, aunque no tiene soni-
do, para él significa un vin-
culo directo consumamay
el pais que visitaba de pe-
queiio en cada temporada
de vacaciones, ese vinculo
manifestado en la imagen

de portada en laque ambos
se miran y basta eso para
“saber que hay amor”.

La historia de Matias, es-
crita por Margarita, espera
ser el soporte de muchas fa-
milias que sienten que solo
a ellos les pasa, unir, crear
comunidad y dar esavoz de
esperanza que siempre ha-
ce falta.
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Margarita de Sainte Lorette, madre coraje colom-
biana en Francia
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La editorial francesa Editions du Panthéon acaba de publicar el libro de la colombiana Margarita de
Sainte Lorette, Matias sans H, en el que ha volcado las dificultades y angustias, pero también las
esperanzas y alegrias, de una madre ante el nacimiento de un hijo con deficiencias sensoriales.

Lien vers |'article



http://www.rfi.fr/es/cultura/20190614-margarita-de-sainte-lorette-madre-coraje-colombiana-en-francia
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Sortie du livre

Matias sans H
Margarita de Sainte Lorette

Comment accompagner un enfant différent vers I'autonomie ? Les

Margarita de Sainte Lorette

Matias sans H
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L'avis de I'éditeur

espoir.

familles confrontées a I'arrivée d'un enfant handicapé et les personnes
chargées de s’en occuper trouveront dans ce témoignage matiére a

Etudiante colombienne venue & Paris dans les années 1970, Margarita de
Sainte Lorette raconte ici sa rencontre avec celui qui deviendra son mari
et la naissance de leur premier enfant, Matias, déficient visuel et auditif.

Dans cet ouvrage empreint d'amour et de courage, Margarita de Sainte Lorette décrit le parcours semé
d'épreuves qui a permis de conduire son fils, déficient visuel et auditif, a la haute fonction publique. Un message
rempli d’espoir pour toutes les familles confrontées au handicap.

Date de parution : 10 mai 2019

Prix public: 14,90€

Pages: 144

Collection : Mémoires, Témoignages

ISBN : 978-2-7547-4476-8

[ Extrait |

« L'idée d'écrire ce livre me trottait dans la téte depuis
longtemps. Je voulais partager avec le plus grand nombre,
parents, éducateurs, médecins, mon expérience, mon vécu
en tant que meére d'un enfant différent. Je voulais leur
envoyer un message d'espoir, leur parler de mon quotidien,
de mes souffrances ainsi que de mes grandes joies. Je
voulais encourager également les parents a ne pas baisser
les bras, a se battre pour aider leur enfant a aller de I'avant
selon sa capacité. »

12, rue Antoine Bourdelle 75015 Paris — Tél. 01 43 71 14 72 — Fax 01 43 71 14 46 — www.editions-pantheon.fr
S.A.R.L. au capital de 40 000 euros — R.C.S. : Paris B 389 493 271 — T.V.A. : FR 74 389 493 271



