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Monsieur Didier Sicard,

Président du Comité National Consultatif d'Ethique
7 rue Saint-Georges

75009 PARIS

Paris, le 28 janvier 2008

Monsieur le Président,

L'ALPC (Association nationale pour la promotion et le développement de la Langue frangaise
Parlée Complétée), représentant les parents ayant choisi d'élever leur enfant sourd dans I'oralisme
avec l'aide du LPC et Cochlée Ile-de-France, représentant des parents ayant choisi I'implant
cochléaire pour leurs enfants sourds, regrettent de ne pas avoir été invitées a faire connaitre leur
point de vue préalablement & la rédaction de l'avis n® 103 du CCNE intitulé "Ethique et surdité de
l'enfant",

Ces associations auraient fait entendre les voix de sourds oralistes et de leurs familles, qui méritent
autant d’attention que les auteurs de la saisine de la part du comité national d’éthique qui se doit de
faire progresser la capacité de tous les points de vue a pouvoir s'exprimer et étre respectés.

Les auteurs de 1'avis semblent prisonniers d’une image « classique » du « sourd muet » qui ne peut
s'exprimer qu'au moyen de la langue des signes. Or cette image unique, caricaturale et incompléte,
certes toujours complaisamment véhiculée par les médias, ne refléte pas la réalité¢ d’aujourd’hui.
Contrairement au comité, nous trouvons que, de ce point de vue, la société n'a pas évolué au cours
des derniéres années.



Nous constatons donc une influence trés forte du passé dans 1a réflexion du comité, qui déséquilibre
un jugement qui devrait selon nous davantage tenir compte des générations actuelles, notamment
des jeuncs adultes.

Avant d’apporter quelques compléments d’information aux membres du comité, les signataires de
la présente lettre regrettent que le CCNE n’ait pas réussi & clairement distinguer plusieurs questions
différentes dans la saisine trés orientée, pour ne pas dire manipulatrice, dont il a été I’objet.

La premiére des questions concerne le dépistage néo-natal, la deuxiéme concerne les modalités de

I’annonce et celles de I’accompagnement des enfants et de leur famille, la troisiéme concerne les
choix linguistiques, enfin la quatriéme les dispositifs d’appareillage ou d’implantation cochléaire.

Les points contestés sont les suivants :

1) Accompagnement des familles lors du dépistage puis du diagnostic

Sans entrer dans le débat sur le meilleur moment pour le dépistage, nous insistons sur le fait qu'il
doit étre le plus précoce possible car, quel que soit le choix par les parents (appareillages, implant
cochléaire, LPC, LSF, etc.), la précocité de H'entrée dans un monde de langage, au moyen d'une
langue structurée, est nécessaire non seulement au bon développement social et communicationnel,
mais aussi 4 un bon développement cognitif.

11 est impératif d'organiser un accompagnement de qualité auprés des parents lors du dépistage
puis du diagnostic de surdité : soutien, information et orientation vers des circuits de formation qui
les guideront vers des choix de communication et d'éducation de leur enfant sourd.

Le contact indispensable des parents avec les associations, proné dans la recommandation n® 4, ne
saurait se limiter a l'information sur les possibilités d'accés au bilinguisme. Les associations que
nous représentons organisent des stages dans lesquels les parents et les enfants, jeunes et moins
jeunes, se retrouvent notamment dans le partage de connaissances et d'expériences.

2) Parents entendants ou parents sourds

La dichotomie proposée pour I’analyse, enfants sourds de parents entendants et enfants sourds de
parents sourds, n’est pas seulement illégitime et inadéquate, elle est aussi profondément choquante,
car ¢lle est proposée par un comité d’éthique.

D'une part, les parents sourds oralistes n'ont pas obligatoirement la méme position que les parents
sourds signants sur ce sujet et d'autre part, les parents entendants d'enfants sourds ne sont pas non
plus obligatoirement dans un mode de pensée unique (certains sont favorables a la langue des
signes, d'autres a l'oralisme, avec ou sans LPC, avec ou sans implant).



3) Libre choix du mode de communication

L’avis du CCNE ne nous semble pas respecter ce qui fait le fondement de la loi de 1991, réaffirmé
dans le décret du 3 mai 2006 relatif a 1’éducation et au parcours scolaire des jeunes sourds. Ce
décret fait référence a ’article L112-2-2 du Code de I’Education qui stipule : "Dans [’éducation et
le parcours scolaire des jeunes sourds, la liberté de choix entre une communication bilingue,
langue des signes et langue francaise, et une communication en langue francaise est de droit." ; le
bilinguisme étant optionnel ne saurait étre recommandé a tous.

4) La communication en langue frangaise est possible dans le plaisir

Les auteurs de l'avis font preuve d'une méconnaissance des enfants élevés dans l'oralisme qui, avec
des aides techniques (implant cochléaire, prothéses numériques, etc...) et/ou des outils de
communication facilitant la réception visuelle de la langue orale (LPC) accédent au plaisir de la
découverte du monde sonore et de la communication en langue frangaise.

Donner aux enfants 1’accés a la langue commune, ¢’est leur donner un atout majeur pour leur
intégration familiale et sociale, pour leur scolarité, qui conditionnera leur autonomie, et plus tard
pour leur insertion professionnelle. Bien évidemment, ceci n'exclut en rien 'usage de la langue des
signes pour tous ceux qui le souhaitent.

5) Recours a la LSF

L'avis recommande le recours systématique au langage des signes en cas d'implantation cochléaire,
sans mention du LPC dont on sait, par les résultats concordants de nombreux travaux scientifiques,
qu'il est I'outil idéal avant et aprés l'implantation pour un bon acces a la langue frangaise.

En conclusion, nous ne rejetons pas en bloc cet avis auquel nous reconnaissons des points positifs
et notamment :

1) Nous approuvons la mise en garde, d’une part contre "une médicalisation systématique de la
surdité" et d’autre part contre "un enfermement communautariste hostile & toute pratique médicale".

2) Nous constatons que 1'efficacité de I'implant est reconnue et qu'il est clairement mentionné qu’un
enfant sourd implanté demeure un enfant sourd. La notion de précocité, fondamentale en matiére de
surdité, de développement du langage et d’implantation est également affirmée.

Lorsqu'elle est susceptible de favoriser 'apprentissage du langage oral, la pose d'un implant doit
étre considérée comme étant conforme a 1'intérét de 1'enfant qui a un droit fondamental & bénéficier
des progres de la médecine.

3) Le respect du choix des parents - sur le mode de communication et 1'appareillage auditif - dicté
par ’intérét de leur enfant est fondamental.



Cependant, certaines parties de 1'avis n°® 103 du CCNE intitulé "Ethique et surdite de I'enfant” nous
semblent s’apparenter davantage a de la désinformation qu'a de I’information. Ainsi, I'impact des
principales réflexions de fond qui y figurent concernant le dépistage précoce s’en trouve affaibli.

Aussi, compte tenu de I’objectivité dont le CCNE se doit de faire preuve, ’avis de toutes les parties
en présence n’ayant pas été recueilli, en particulier celui des principales associations représentatives
dans le domaine de la surdité, les associations signataires demandent a étre regues.

Dans I’attente d’un rendez-vous, nous vous prions d'agréer, Monsieur le Président, l'expression de
notre haute considération,

Guy GARNIER Marie-France BAZANTAY

[ Mhaf

Président de I'ALPC Présidente de CochléJile-de-France



