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INTRODUCTION

QUAND L’'IGNORANCE FAIT LOL.

Nous voulons porter a la connaissance du grandgulgls pouvoirs politiqgues et des médias, le fait
suivant:

Nous, Fédération Nationale des Sourds de FransensliNON au dépistage néonatal tel qu’il est
proposé dans ses modalités, au vote des députdssemblée Nationale, fin novembre 2010.

Autant nous sommes pour un dépistage précoce,tautas sommes contre la mise en place d'un
dépistage néonatal.

Nous nous en expliquerons dans les pages suivantes.

A I'heure ou le vote va intervenir, il nous semptanordial que la presse se fasse écho de I'avis de
ceux qui sont concernés par un futur dispositifrguleur convient pas en |'état.

Vous n'avez pas, en 2010, le droit de voter degefwale lois qui conditionneront notre vie sans
demander I'avis des personnes concernées.

Nous comptons sur vous pour mettre en lumiéere dlignce dont nous faisons I'objet et I'absence
de publication de notre point de vue face a unerntéjécrasante mais decisionnelle a notre égard,.

Bonne lecture et n’hésitez pas a nous faire sigoe; un complément d’informations.

L’équipe de la FNSF.

Copyright Amaud BALARD
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DONNEES ACTUELLES SUR LE DEPISTAGE
NEONATAL

- Le dépistage ultra-précoce (ou néonatal) en Frarstget a polémique
- Un bébé sur mille nait sourd, soit 800 naissanaeaip en France.

- Le dépistage néonatal consiste a faire passeedisauditifs, 2 jours aprés la naissance, et a
la maternité.

- Sur 10 enfants dépistés précocement, un seul Heriveement sourd, soit 9 faux positifs
sur 10.

- L'expérimentation du dépistage néonatal systématdgila surdité a été menée dans six
régions (Bordeaux, Lille, Paris, Marseille, Lyonpulouse). Cette procédure doit étre
généralisée.

- Les critéres internationaux, pour justifier le d#pge néonatal des maladies ou déficiences,
ne concernent pas la surdité : maladie grave, dibpieeé d'un traitement pour prévenir
I'’émergence de troubles irréversibles, fiabilit&ekt.

- La désignation de la surdité, comme affection graslevant d'un probléme de santé
publique, est inacceptable. Nous, Sourds, ne somasdes malades a soigner.

- La surdité n'engage pas le pronostic vital de Benf donc ne justifie pas un diagnostic aussi
ultra-précoce (deux jours apres la naissance).

- Résumer la surdité a une pathologie influencedangsocial et politique:
+ Image de déficience persistante.
+ Mythe de la réparation maintenu.
+ Engrenage vers une filiere de soins et de rééduca
+ Discrimination et stigmatisation de la surditdgnme handicap.
+ Négation de l'identité et de la culture Sourde
+ Non-reconnaissance des besoins fondamentitonmels des enfants sourds.

- Proposer un dépistage néonatal fragilise les parenieur entourage familial si le test
s’avere positif.

- Le dépistage a un codt d'autant qu'il est suivinddiliere de soins qui elle aussi en a un.
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PRESENTATION DE LA FEDERATION
NATIONALE DES SOURDS DE France (FNSF)

La FNSF représente plus de 2500 personnes souadeg jpiais des 55 associations locales ou
nationales affiliées. Elle représente égalemegblamunauté sourde ou la langue des signes et la
culture sourde sont conservées et transmises deagi@m en génération depuis plus d’'un siecle.

Les objectifs de la FNSF sont :

- de rassembler les personnes sourdes, tant mgngueemajeures- de France et leurs proches par le
biais de leurs associations afin de coordonneslaations pour leur acces a la pleine citoyenneté -
dans tous les domaines et a tous les niveauxesateprésenter auprés de tout organisme - privé,
public ou - concerné directement ou indirectement.

- La Fédération représente les citoyens sourdsatec€, individuellement et collectivement, auprées
des pouvoirs publics et aussi aupres des organisiegaationaux représentatifs des sourds (World
Fédération of the Deaf et European Union of thefDea

- de se charger de la défense des intéréts etrdds des personnes sourdes, y compris par des
actions en justice, et de participer a tout prayat décision les concernant directement ou
indirectement

- de promouvoir les lieux de vie et tous types elwises destinés aux personnes sourdes et a leurs
proches dans tous les domaines et a tous les miveaassurer la conservation, la transmissioa et |
diffusion du patrimoine culturel de la communauwérsle, y compris sa langue naturelle

L’organisation de la FNSF :

Afin de jouer pleinement son rble de conseil etcdatre de revendications au service de la
population sourde, la FNSF dispose :

de 2 secteurs :

1 Les Séniors Sourds de France (SSF), Sa missionleestéfendre les intéréts et droits des
personnes Sourdes retraitées pour leur bien é&egédelopper les propres activités et leurs
missions.

1 Les Jeunes Sourds de France (JSF), Sa missiale eltfendre les intéréts et droits des Jeunes
Sourds, de développer leurs propres activitésues lmissions.

de 4 commissions
+ « Communication » : informer, mobiliser et valeri¢a population sourde. Développer un réseau
de solidarité afin de faire connaitre les intéetties droits des personnes sourdes.

- « Droits des Sourds » : collecter les informatiehsenseignements Iégislatifs dans les domaines
de I'éducation, de I'emploi, de la santé et du @lodvettre en place des commissions de réflexion
temporaires afin d’étre le porte-parole de la comauté sourde.
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1 « Patrimoine culturel » (Patrimoine Sourd, Histottes Sourds, Culture Sourde, Art Sourd et
Théatre Sourd), recueillir, conserver et valorlegratrimoine culturel de la communauté sourde par
le biais des diverses manifestations associativdesdivers partenaires ; Promouvoir et organiser
tous les ans la Journée Mondiale des Sourds la 4émaine du mois de septembre

"1 « Langue des Signes » : promouvoir la Langue dgseS en encourageant et développant des
actions au niveau national et international venesannaissance légitime.

La FNSF est reconnue d'utilité publigue depuis ke septembre 1982 et agréée organisme
d’Education Populaire depuis le 20 octobre 1988 &t affiliée a I'Union Européenne des Sourds
(EUD), I'Union Européen des Jeunes Sourds (EUDYh da Fédération Mondiale des Sourds
(WFD) avec un secteur Jeune de Fédération MondedeSourds (WFDY).
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Mon bébé sera déficient auditif ?? >

T

' - NON car le dépistage néonatal n’est pas

suivi d’'un accompagnement parental efficace.

La Fédération Nationale des Sourds de
France dit NON

- NON au dépistage ultra précoce dans ses
modalités actuelles.

- NON a sa généralisation massive, sans
gu’il y ait auparavant et en amont une
information de masse sur la langue des
signes, la culture sourde.

- NON car I'enfant est immédiatement placé dans ique d’une filiere de soins (implant,
appareil, rééducation...) qui va conditionner taéeie.

- NON car linformation parentale n’est ni neutre, juiste, ni efficace. Aucun sourd
n’intervient précocement dans une équipe, le mileédical étant omniprésent des la
naissance. Le processus identitaire positif ne pasitavoir lieu.

- NON car le dépistage implique I'idée de réparesdedité. Mais ni la prothése ni lI'implant
ne restituent une audition normale. Un enfant sorgstera sourd quelque soit son
appareillage.

- NON car aucune structure apte a guider les padamts un réel respect de leur enfant n’est
prévue. Les CDOS sont reliés actuellement aux ee@RL et d'implantation.

- NON car dépister dans le seul but de «traiter»tpas acceptable en I'état.

- NON car la surdité n’est pas systématiquement leisitbla naissance. Des surdités tardives
peuvent advenir.

DONC, A LA FNSF NOUS SOMMES POUR UN DEPISTAGE PRECCCE, MAIS CERTAINEMENT PAS
NEONATAL, ET ENCORE MOINS DANS LES MODALITES IMPOSE ES PAR LE PROJET DE LOI.

"Si l'enfant n'entend pas, il est déconnecté dudaohes circuits de l'audition dans le cerveau ne
sont pas stimulés et cela nuit gravement a sonla@yement”, a souligné la députée Edwige
Antier, a la veille du cent-dix-septieme congreslaesociété francaise d'oto-rhino-laryngologie
(ORL) et de chirurgie de la face et du cou, dud@&octobre a Paris.

FNSF — Novembre 2010 Norbapistage Ultra-Précoce en France 8



Projet de loi proposé au vote de ’Assemblée Natiate

Les propositions du Groupe UMP pour améliorer lgistage précoce des troubles de I'audition

«Un enfant qui entend mal est un enfant qui adiésultés a se parler a lui-méme (et donc a
penser)»

«Cette « imprégnation », qui passe notammentapanik de la mere, est essentielle dans la mesure
ou elle conditionne le développement affectif, dofpuis linguistique de I'enfant. »

«Pour les tres jeunes enfants, le développemephtré@es implants cochléaires a constitué une
avancée majeure»

«La pose d'implants cochléaires peut avoir lies leegl0eme mois de I'enfant, voire avant »

«La précocité du repérage des troubles de I'audést primordiale pour la mise en place ultérieure
de la prise en charge et de 'accompagnement gerisonne sourde et de sa famille, quels que
soient ses choix, ou ceux de sa famille, que ct emimatiere de mode de communication,

d’appareillage voire d'implants.»

La HAS souligne quex« la stimulation et I'éducation auditive avant les deanxs de I'enfant
permettent d’atteindre un niveau de langue pan@érseur a celui obtenu par les enfants qui n'ont
pas bénéficié de stimulation et d’éducation auditivant cet age ».

«Professionnels en charge du dépistage. Le persdaria maternité (auxiliaires de puériculture,
puéricultrices, sages-femmes, aides-soignantsété ahargé de la réalisation de ce dépistage et de
l'information des familles sur les premiers réstsitdu test, aprés une courte formation technique.»

«Les conséquences du diagnostic néonatal et deskagn charge tres précoce des enfants sourds et
les conséquences de l'implant précoce chez leaterdfaurds profonds»

«Délivrer une information systématique donnée aaremts pendant la période de grossesse sur le
réle de l'audition dans l'apprentissage du langagel'enfant et la nécessité d’'une vigilance
soutenue sur I'état de I'audition pendant toutafé@ece.»

NOUS NOUS POSONS LEGITIMEMENT LA QUESTION DE LA PIQE DE LA LANGUE
DES SIGNES TOUT AUSSI PRECOCEMENT DANS LA VIE DE BNFANT, QUE LE
DEPISTAGE LORSQU'ON LIT LE RAPPORT DE LA MISSION MISTERIELLE ET LE
PROJET DE LOI QUI EN DECOULE.

FNSF — Novembre 2010 Norbapistage Ultra-Précoce en France 9



La Fédération Nationale des Sourds de
7t France dit OUI

- OUIl a un dépistage précoce a condition qu'il
ne serve pas d’alibi a 'implantation massive.

- OUIl a un dépistage précoce PRECEDE en
amont par une égalité des moyens financiers
consacres a la place de la langue des signes,

comme stipulé par la
Loi du 11 février 2005

- OUI a un dépistage précoce PRECEDE en amont pawuigarisation de I'information
concernant la langue des signes:
+ Information pendant la grossesse concernacidby sign».
+ Création de vidéos en LS, sous titrées, ssetsibilisation a la LS.
+ Campagnes de sensibilisation grand publidasus.
+ Spots publicitaires en LS (au méme titre questceux concernant la santé)
+ Dépliants informatifs expliquant la Langue &gnes et communiquant les
références et coordonnées des lieux ressouinésrchations.

- OUI a un dépistage précoce si l'acces a la LS regtige pour les familles d’enfants sourds
guel que soit le degré de surdité (qui peut étodudive).

- OUIl a un dépistage précoce si la guidance paremistieéelle, et pourvue de moyens
humains, financiers, psychologiques...

- OUI a un dépistage qui se dote de structures capatd soutenir les parents, leur enfant,
vers une réelle citoyenneté (classes bilingues...)

LA FEDERATION NATIONALE DES SOURDS DE FRANCE INSIETET MARTELE QU'UN
ENFANT SOURD RESTERA SOURD MALGRE L’APPAREILLAGE.

IL EST DONC VITAL POUR LUl QUE SOIT PRIS EN COMPTESA SPECIFICITE
LINGUISTIQUE QUI LUI PERMETTRA DE S'EPANOUIR A EGALTE DES CHANCES.
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Liens utiles (pour en savoir plus)

Rapport des députés a I'assemblée nationale:
-http://www.deputes-ump.fr/tl_files/pdfs/Depistagerdite.pdf

Intégralité de la lettre FNSF pour les députéslguillet 2010
-http:/Mww.facebook.com/note.php?note id=12231710781808¥836814866352521

Rapport de la commission des affaires socialeSAdé |
http://www.assemblee-nationale.fr/13/cr-soc/10-1041013.asp

Réponse de la FNSF a ce rapport de la commissi@emous trouvons insultant
http://www.facebook.com/pages/Federation-Natioms-Sourds-de-
France/136814866352521 ?ref=ts#!/notes/federatitiomae-des-sourds-de-france/apres-le-
rapport-de-la-commission-du-17-novembre-2010/14869979811

Rapport RAMSES sur le dépistage néonatal
-http://ramses.asso.free.fr/J2.pdf

Loi du 11 février 2005 sur I'éqgalité des chancedex citoyens
http://droit.org/jo/20050212/SANX0300217L.html

La langue Sourde et son importance
-http://cis.gouv.fr/IMG/pdf/MAI16-02.pdf

Un médecin sensibilisé aux Sourds
-http://bdrion.over-blog.net/

Livres concernant le sujet du dépistage et de la adité

-Surdité, I'urgence d’'un autre regard. Pour untable accueil des enfants sourds.
André Meynard. édition éres.

-Soigner la surdité et faire taire les Sourds.
André Meynard. édition érés.

-Les silencieux.
Dr Jean Dagron. édition presse pluriel.
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Divers angles d’approche du sujet a traiter
au sein de l'actualité.

Angles d’approches:

- santé: la surdité est elle seulement un handicagféurgence a vouloir réparer?

- psychologie (relations humaines): quelle relatianept/enfant sourd propose-t-on en 2010
en France?

- éducation: quelle place laisse-t-on a I'enfant d8ur

- éthique: la surdité une pathologie a éradiquer?

- histoire: le congrés de Milan en 1880 a interdis#ige de la LSF et a imposé l'oralisme de
masse. 2010 imposera-t-il le dépistage néonatalase et des traitements corollaires?

- budget: colt du dépistage de masse et des «traitemgui s’en suivent?
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Le dépistage néonatal vu par les médias

-fin novembre vote du projet de loi a 'assembléganale.

@ Vers un dépistage de la surdité dans les maternités
Réclamée par les médecins, cette stratégie fajet'd'une proposition de loi.
Le Figaro, le 15 octobre a 19h5Aricles similaires

©» Vers un dépistage systématique de la surdité aissance?

Un projet de loi a été déposé a I'Assemblée ndBpndsant a proposer systématiqguement un
dépistage de la surdité a la naissance.

Yahoo! Actualités, le 15 octobre a 15h0&rticles similaires

# Vers un dépistage obligatoire de la surdité a lasaace

- Trois députés pourraient présenter, fin novenpboehain a 'Assemblée Nationale, un projet de
loi portant sur la généralisation du dépistageadsurdité dés la naissance, selon des informations
communiquées lors de la conférence ...

Comment Ca Marche, le 18 octobre a 11hA#icles similaires

# Santé Vers un dépistage obligatoire de la surdéénaissance

Trois députés pourraient présenter, fin novemboeh@in a I'Assemblée Nationale, un projet de
loi portant sur la généralisation du dépistageadsurdité des la naissance, selon des informations
communiquées lors de la conférence du ...

Le Courrier Picard, le 18 octobre a 11h(®xticles similaires

# « Un dépistage précoce de la surdité »

Pourquoi préconisez-vous un dépistage de la susg#Ematique chez le nourrisson ? Parce que
c'est un handicap invisible qui isole la person@dadcollectivité. Plus tot est réalisé le diagitost
et plus t6t des ...

Régions : Rhéne-Alpes : Loire

Le Progres.fr, le 11 septembre a 02h@@ticles similaires

& Surdité : pour un dépistage obligatoire des |lagaaise

Paris, France - Un texte de loi devrait étre pri&sén novembre a I'Assemblée Nationale, afin de
rendre obligatoire le dépistage de la surditéralasance de I'enfant.

Yahoo! Actualités, le 19 octobre a 18h28trticles similaires

# Surdité du nourrisson : plaidoyer pour une détegti@coce

PARIS - Le dépistage précoce de la surdité chemdasgrissons, domaine ou la France accuse un
retard, pourrait se ...

Romandie, le 15 octobre a 17h4Articles similaires
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@ Surdité du nourrisson : plaidoyer pour une détegpigcoce

Le dépistage précoce de la surdité chez les neanss domaine ou la France accuse un retard,
pourrait se généraliser si I'on adopte une projoside loi en ce sens déposée en juillet au
Parlement, esperent ...

TV5 Monde, le 15 octobre a 20h2AHicles similaires

© Surdité du nourrisson : plaidoyer pour une détegbi@coce

Le dépistage précoce de la surdité chez les neangs domaine ou la France accuse un retard,
pourrait se généraliser si I'on adopte une projposide loi en ce sens déposée en juillet au
Parlement, espérent ...

France 24, le 15 octobre a 20h2Articles similaires

FNSF — Novembre 2010 NorDépistage Ultra-Précoce en France 14



Extraits de la lettre envoyée aux députés francais
15 juillet 2010.

L’intégralité de la lettre peut étre demandée awéetariat de la FNSF.
Mesdames et Messieurs les députés,

Les sourds demandent a ce qu'un dépistage syst@imate la surdité soit proposé, mais pas selon
les modalités actuellement proposées, qui sorfiéaeés et dangereuses !

Le diagnostic de surdité en bas age est trés imporites conditions dans lesquelles ce dépistage
est réalisé et les modalités d'accueil de la suglit en découlent ne peuvent pas étre séparées.

I) Préambule et argumentaireour que le dépistage de la surdité ne soit pasguillage vers un «
traitement par le son ».

Le dépistage de la surdité est généralement pésenime nécessaire voire indispensable.

Il convient donc de faire valoir ici toute une sédifarguments, déja reconnus dans d'autres pays:

a) que l'acces au langage n'est pas réductibl@maide de l'acoustique et qu'en aucune facon la

surdité ne porte tort aux potentiels langagiersafesujets.

b) que l'acces au langage est permis et facilitdgsavoies visuelles et gestuelles trés précocemen

et que de telles modalités langagiéeres sont tait anvesties et recherchées par ces enfantslegue

familles utilisent ou non la LSF.

c) Notre position ici est plutdt de soutenir qu'unérém précoce dans une langue signée dynamise
et facilite le déploiement de I'ensemble des p@kniangagiers (expériences d'autres pays
notamment nordiques).

Des lors, le dépistage devient, de maniere déguisaiguillage vers un traitement par le son !
A) Il conviendra de lancer en amont préalablemetuude idée de « dépistage de masse » de la
surdité :

- une vaste campagne d'information sur l'importareselangues signées (LSF) pour les tout jeunes
enfants sourds.
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- - d'envisager des mesures trés concrétes permettantamilles d'étre sensibilisées a l'intérét
pour leur enfant d'entrer trés t6t dans des langigeges,

- de rendre gratuit un tel acces pour les familles.

- de favoriser sur tout le territoire I'existenael@dux petite enfance et enfance faisant vivreS&

afin de se mettre en conformité avec les termda t® et notamment avec la réelle possibilité d'un

« choix » en matiere de communication.

Il. Propositions liées au dépistage de surdité

A) Dépistage :

La seulgjustification au dépistage ultra-précoce de lalsér(durant les premiers jours de vie, lors
du séjour en maternité) est « qu'aucun enfant etia@pe ». Or, outre que ces modalités risquent
d'altérer la rencontre précoce des parents avecnleuveau né, cette justification ne tient pas,
puisqu'un nombre important de surdités n'apparditgo’'au cours des premiers mois de vie, le
dépistage négatif a la naissance risquant dansassle retarder la détection de ces enfants, en
rassurant de maniere erronée les parents. Powuwraet ces problémes, il semble préférable que le
dépistage systématique soit réalisé plus tard,ademtours de 3 mois de vie. Pour éviter que des
enfants n'en bénéficient pas (et donc répondres@uke justification du dépistage ultra-précocsy, |
modalités suivantes pourraient étre proposées :

- Avant la sortie de la maternité, visionnage darshambre de la maman, d'un film explicatif, dans

la langue des parents (orale ou signée), avec eedlimm résumé sous forme de dépliant, sur
l'importance du dépistage de la surdité a réalis@rmois de vie. Remise en méme temps, par le
médecin ou l'infirmiere, d'une date de rendez-v@u®MI pour la réalisation du test.

- Envoi d'un rappel systématique, avec la dateeddez-vous, par courrier, une quinzaine de jours
avant la date du rendez-vous. Si les parents n@résentent pas au rendez-vous, contact
téléphonique possible (ou selon les modalités kg par les parents s'ils sont sourds), ou
nouveau courrier.
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B) Diagnostic

Lorsque le dépistage organisé s'avere positif (siosp de surdité), proposition d'une date de
confirmation diagnostique, avec un rendez-vous sdenjour méme chez un médecin ORL au choix
du patient. Les médecins ORL libéraux ou hospitslgui se déclarent aptes a faire ce type de
diagnostic chez les enfants de moins de 6 moisisezoensés sur une liste dans laquelle les parents
peuvent choisir.

C) Accueil précoce des parents et de leurs enfanisis

Lorsque le diagnostic de surdité aura été pos@gldecin ORL devra adresser les parents, dans un
délai de maximum 15 jours, dans un lieu d'accueilitre, permettant la mise place d'une
information dés la découverte de surdité, qui séfiarée des milieux audio phonologiques et qui
reconnaissant réellement toutes les richessesrgckssité de la langue des signes francaise, sans
répandre l'idée selon laquelle la pratique de tatigue empéche l'acces a l'oral et a I'écrit.

L'intégration de personnel sourd dans ces équijmedessionnelles est importante. Cette
implication devient un modeéle identitaire posité dourd adulte. Le contact précoce avec ces
professionnels locuteurs de langue des signes paumgarents de dédramatiser la surdité.

Des mesures d'accompagnement psychologiques dedgaidment pouvoir étre proposées aux
parents par des professionnels (psychologuesieliii®u pédopsychiatres).
Devront étre amené peu a peu, les réponses autiansesuivantes :

- Comment la surdité de leur enfant va modifiefiolectionnement de leur famille ?

- Comment vivent les sourds aujourd’hui en Frand®tamment par la mise en relation avec les
associations de sourds adultes.

- Quels choix éducatifs peuvent étre faits pour tarmrsourd ?

- Comment une famille d'entendants peut-elle &in& la langue des signes ?

- Comment la surdité sera prise en charge surammEdical ?

Philippe Boyer, président de la FNSF.
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CONCLUSION

«CE N’EST PAS PARCE QUILS SONT NOMBREUX A AVOIR TRI, QUILS ONT
RAISON>». Coluche.

Il est effectif que, lors de la mission ministégel’audition des personnes est biaisée, puisqjlee n
totalité des associations de sourds, ni les awergents de médecins, ,ni...ni...ni n'ont été
consultés.

Seul ce qui validait la mise en place du dépistagmatal a été retenu.

La reconnaissance de la langue des signes et ldadae des sourds est encore trés loin de la
reconnaissance des sourds eux mémes.

A la FNSF, nous le savons, et notre plaidoyer @tsera de revendiquer la plus grande humanité
pour ces enfants que I'on ne consulte pas, maisi o impose sans aucune commune mesure
l'aliénation de leur possible identité et de leigmbétre.

Un enfant reste un enfant, et au pays des DroitsHtBnme, nous ne pouvons cautionner un
dépistage ultra précoce qui dées la naissance tenalaur le banc des déficients.

Lors du vote fin novembre, nous ne pourrons queot&er unanimement si le projet de loi passait
malgré nos appels.

Mesdames et Messieurs les journalistes
RENDEZ VOUS le Mardi 30 novembre 2010 face a
I'ASSEMBLEE NATIONALE a 14h30 pour notre

conférence de presse avec les autres associations
nationales en colere ci-dessous.
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des Parents d'Enfants Sourds desphatiers
en Langue des Signes
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