=y | . DA Monsieur Didier Sicard,

% e r Président du Comité National Consultatif d'Ethique
7 rue Saint-Georges
75009 PARIS

Paris, le 7 février 2008

Objet: Avis n°103 du CCNE: « Ethique et surdité de 1’enfant: éléments de réflexion a propos de
l'information sur le dépistage systématique néonatal et la prise en charge des enfants sourds

Monsieur le Président,

L’ANPEDA est la Fédération Nationale des Associations de Parents d’Enfants Déficients Auditifs qui
représente les enfants et jeunes sourds et malentendants et de leurs familles.

Fondée en 1965 par des parents, reconnue d’utilité publique en 1975, I’ANPEDA, devenue Fédération
nationale en 1994, représente les enfants déficients auditifs et leurs familles. Elle est membre fondateur de
la FEPEDA (Fédération Européenne des Parents d’Enfants Déficients Auditifs) et de I'UNISDA (Union
Nationale pour I’Insertion Sociale du Déficient Auditif). Considérée comme représentative par les
pouvoirs publics, elle est membre du Comité d'Entente des associations représentatives des personnes
handicapées et de parents d’enfants handicapés, et membre du CNCPH (Conseil National Consultatif des
Personnes Handicapées).

Par la nature méme de ses statuts, elle ne privilégie aucun courant, qu’il soit signant ou oraliste, et agit
pour permettre aux enfants et jeunes sourds et malentendants I’acces a la scolarisation et a I’emploi, et de
maniére générale les aider a préparer leur acces a la citoyenneté et-leur intégration dans la société. Pour
I’ANPEDA, le choix du mode de communication appartient aux familles et doit étre adapté en fonction du
besoin de I’enfant, ’ANPEDA militant pour qu’une information la plus large possible et la plus objective
possible soit donnée aux parents qui découvrent la surdité de leur enfant, leur laissant ainsi la possibilité
de faire un vrai choix.

L’avis n°103 du CCNE appelle les remarques suivantes:

e 1l est regrettable que les principales associations concernées par la surdité n’aient pas été
consultées. L’avis est ainsi inévitablement orienté.

e Il n'apparait pas de véritable démarche scientifique dans 1’analyse, qui aurait permis d’asseoir
rigoureusement la plupart des conclusions

e Dans l’avis, il apparait clairement que la notion de diagnostic précoce est associée a celle
d’“implants cochléaires: Pour ’ANPEDA, le diagnostic précoce est un préalable permettant,
d’appréhender et de prendre en compte au plus tot la situation de handicap. Cette prise en compte
ne doit effectivement pas étre e synonyme de mise en place systématique d’implants, mais plus
généralement permettre l'identification et la mise en oeuvre de modes de communication adaptés
aux besoins de ’enfant dans le respect du choix des parents
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* L’accompagnement des parents dans la découverte et la compréhension de la surdité est essentiel
et les associations ont un réle important a jouer pour donner a ces derniers une information
compléte et objective. Un des objectifs du dépistage précoce est justement de pouvoir assurer cet
accompagnement le plus tot possible, avant que ’enfant ne dépasse un certain age, pour
permettre aux parents qui le souhaitent de décider au plus vite du mode de communication et
d’éducation qu’ils choisissent pour leur enfant.

e 1l existe actuellement 6 régions pilotes pour le dépistage précoce dont une des préoccupations
essentielles et est de valider et mettre en place les modalités d’accompagnement des parents qui
découvrent la surdité de leur enfant. L’ANPEDA pense que I’avis des personnes impliquées dans
ces travaux devrait étre recueilli.

e Peut-étre que ceci pourrait étre considéré anecdotique, mais nous avons noté également, a
plusieurs reprises, dans I’avis, I’'usage des expressions « sourd-muet » ou « sourd et muet » qui
témoigne d’une représentation archaique de la surdité.

En ce qui concerne plus particuliérement les recommandations citées dans 1’avis n°103, nos remarques
sont les suivantes :

e Pour le recommandation 1, il est écrit que : « le taux d’erreurs plus important observé le ler jour
de la naissance pose probléme ». Nous sommes d’accord avec cette remarque,-il est nécessaire de
préciser que le protocole associé au diagnostic précoce doit justement éviter ce type d’écueil.

e Pour la recommandation 4, nous sommes d’accord sur le fait que les parents doivent étre
accompagnés et informés sur 1’existence de 1’éducation bilingue, mais pas seulement. Ils doivent
également étre accompagnés et informés sur 1’existence d’une éducation en langue frangaise, avec
ou sans utilisation du LPC. En d’autres termes, les parents doivent recevoir toute 1’information
relative a I’alternative que leur offre la loi.

En conclusion, méme si ’ANPEDA reconnait des aspects positifs a cet avis du CCNE, il n’en reste pas
moins vrai que les conclusions et les recommandations sont partielles et pourraient paraitre orientées et ne
prennent pas en compte toutes les dimensions de la problématique de la surdité. Il nous apparait
indispensable que les avis d’autres associations ou entités professionnelles oeuvrant dans la mise en place

du diagnostic précoce soient pris en compte pour assurer la meilleure objectivité.

L’ANPEDA reste disponible pour rencontrer le CCNE afin de développer sa position et d’échanger sur le
sujet.

Nous vous prions de croire, Monsieur le Président, en 1’expression de nos sentiments distingués.
Pour ’ANPEDA
Le Président

André CUENCA
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