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de Jean-Marie Le Méné,
Président de la Fondation Jérome Lejeune

Dés le lendemain du premier tour de la
présidentielle, le vainqueur a annoncé
que l'euthanasie serait la grande loi
sociétale du quinquennat. Une réforme
qui ne sera pas difficile a conduire tant
les esprits ont été préparés a cette évo-
lution. Le succés de la loi annoncée
repose sur une mécanique inéluctable :
le continuum entre 'arrét des soins et
euthanasie.

Pour bien comprendre, revenons en
arriére. La loi Leonetti de 2005 a auto-
risé I'arrét des traitements qui ont pour
seul effet le maintien « artificiel » de
la vie du patient. Largement sujette a
interprétation, cette disposition a per-
mis au Conseil d’Etat de juger Iégale la
décision de provoquer la mort par arrét
de I'hydratation et de I'alimentation
« artificielles » d’'un homme — Vincent
Lambert - incapable d’exprimer ses
volontés et qui n’était pas en fin de
vie. Au regard des souffrances provo-

quées, la loi Claeys-Leonetti de 2016 a
associé systématiquement le protocole
a une sédation profonde et continue
jusqu’au déces. Une pratique qui vise
a accélérer voire a provoquer la mort
du patient. Aujourd’hui, les partisans de
I’euthanasie ont beau jeu de dénoncer
I’hypocrisie d’'un systéeme qui conduit &
faire mourir une personne consentante
dans un délai qui peut aller jusqu’a trois
semaines alors que quelques heures
suffisent.

Ce type de législation d’arrét des soins
s’est répandu en Europe, notamment
en ltalie ou la Cour constitutionnelle
a exclu la pénalisation du suicide as-
sisté qui s’exécute dans le respect des
conditions légales s’appliquant aux per-
sonnes qui pouvaient déja choisir de
mourir en renongant a tout traitement.
La Cour a ainsi établi une continuité
entre I'action du médecin pour anticiper
la fin de vie et son action pour précipi-

du Pr. André Mégarbané
Membre d'honneur du conseil d'administration

Je me souviens de ce jour de 1987 a
Beyrouth, ou jai rencontré pour la pre-
miere fois le Professeur Jérdbme Lejeune.
Il avait été invité par M. Roland Tamraz,
fondateur d’'un Centre d’Aide par le Travail
pour personnes avec déficience intellec-
tuelle et coordinateur régional de Foi et
Lumiére. Etant moi-méme membre de Foi
et Lumiére, jai eu le privilege d’accom-
pagner le Professeur Lejeune durant les
48 heures de son périple au Liban. Nous
discutions de sujets variés, de sciences
et de recherches, souvent coincés dans
des embouteillages ou dans des endroits
plus improbables et mémorables, comme
cette fois, suspendus au-dessus du vide
dans une cabine téléphérique immobili-
sée par une panne de courant ! Fasciné
par ce savant, je décidai de me lancer
aussi dans la recherche sur les maladies
de l'intelligence. Et je quittais le Liban pour
la France deux ans plus tard, afin de me
spécialiser en génétique médicale. J'inté-
grai ainsi le service du Professeur Lejeune
a Paris, a I'ndpital Necker. Je me sou-
viens qu’un soir, rentrant chez moi en bus

apres une longue journée de travail, j'étais
envahi d’'un doute quant a la poursuite de
cette spécialisation. Voici alors que mon
bus s’arréta juste a cété d’'un autre. Je
levai les yeux et je vis, me regardant par
la fenétre du bus voisin, une jeune fille
trisomique qui avec un sourire angélique,
me saluait. Le message que je compris
était des plus limpides : je devais conti-
nuer a chercher, pour tenter de soulager
ces peines et ces maladies.

De retour au Liban, ce réve de faire avan-
cer la recherche n’a jamais faibli. Il a été
rendu possible grace au soutien de la
Fondation Lejeune, a notre collaboration
scientifique, et aux innombrables discus-
sions cliniques et scientifiques avec une
€quipe de médecins hors du commun. Je
dois la plus grande partie de mes publi-
cations au Professeur Lejeune, grace a
toutes les discussions scientifiques que
NOus avons pu avoir durant mon passage
dans son service. Longue vie a la Fonda-
tion Lejeune qui perpétue son ceuvre et
son souvenir !

ter la mort. Ne s’agirait-il pas de deux
actes médicaux au profit des mémes
patients « autodéterminés » et dont les
effets sont identiques ? On le voit, le
glissement d’'un arrét des soins avec
sédation — type loi Léonetti-Claeys —
vers I'euthanasie dite « active » est en
marche parce que le continuum est
inéluctable.

Prétendre éviter I'euthanasie par le
développement des soins palliatifs, en
méme temps qu’une meilleure applica-
tion de la loi Léonetti-Claeys, est donc
illusoire. Si le développement des soins
palliatifs est nécessaire c’est a condi-
tion d’exclure clairement de sa pratique
tout arrét des soins. Car anticiper la fin
de vie par l'arrét des soins ou préci-
piter la mort par I'euthanasie ne sont
pas des actes médicaux. Les politiques
n‘ont pas a imposer a la médecine de
mettre en ceuvre des lois sociétales qui
dénaturent sa vocation.

PARTICIPEZ A LA

COURSE DES HEROS

PARIS - LYON - NANTES- BORDEAUX

JE MARCHE OU COURS

Inscrivez-vous en choisissant une ville de vo-
tre choix, créez une page que vous partagerez
a vos proches (famille, amis, collegues, voi-

sins...) et ainsi lancez votre collecte !

Rendez-vous a Bordeaux (le 12 juin), a Paris
(19 juin), a Lyon (26 juin) et Nantes (3 juillet).

Plus d’infos :
www.alvarum.com/fondationjeromelejeune
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Master-class Science et éthique Jérome Lejeune

« Les immenses progres des sciences
biologiques éblouissent a ce point notre
époque qu'il devient élégant et moderne
de faire passer la performance technique
et le confort égoiste avant la dignité des
personnes. Toute référence morale pré-
cise est en voie de disparition en méde-
cine et dans les professions de santé.
L'avortement et l'euthanasie s'inscrivent
dans les lois de pays longtemps civilisés,
non plus comme des crimes ou délits
mais comme des droits ou des bienfaits.
Dans ce naufrage moral sans précédent
dans ['histoire de la médecine, tant il est
généralisé, il faut une référence fixe. »
Ces mots sont ceux du Pr Lejeune.

lls ont été écrits en 1993, quelques mois
avant sa mort, et nous les avons retrou-
vés dans ses documents préparatoires
pour fonder I’Académie pontificale pour
la Vie, a la demande du Pape Jean-Paul
Il. Or ces derniéres années ont vu hélas
une accélération de ces attentats contre
la dignité de la vie humaine. Il est donc
urgent de proposer une référence fixe.

C’est pourquoi nous avons créé la Mas-
ter-class Science et éthique Jéréme
Lejeune, formation pour les étudiants en
médecine, jeunes médecins, infirmiers,
sages-femmes, chercheurs, qui rappelle
les fondamentaux de la médecine hippo-
cratique et confronte ces principes aux
évolutions techniques et législatives.

Car avec Jérdbme Lejeune nous sommes
persuadés qu'il est possible d’agir : « Il
nous faut un sursaut. Au lieu de nous

abétir a tuer nos malades nous pouvons
appliquer lintelligence a les sauver. |l
n’y a pas d’autre voie. La raison déses-
pérée a des emportements redoutables.
C’est alors le cceur qui peut la sauver de
la pire folie. [...] Le degré de civilisation
d'une société se mesure exactement au
respect qu’elle porte aux plus faibles de
ses membres. Je l'ai déja dit, mais je le
répéte car il 'y a pas d'autre ligne de
conduite pour la médecine toute entiere.
[...] Les enfants malades, qui parlera
pour eux ? Les vrais médecins bien sar.
[...] On ne peut pas penser que la méde-
cine d’aujourd’hui soit dégénérée. Il y a
un véritable foisonnement d’idées d’ob-
servations dans le monde entier. Tous
les pays du monde comptent de vrais
chercheurs, de vrais médecins, pour la
vie. Alors nous ne sommes pas désem-
parés. Nous voulons aider tous les soi-
gnants qui sont convaincus que la mort
n’est pas la victoire. »

Nous invitons donc tous les jeunes
soignants conscients de ces enjeux et

désireux de s’engager hardiment du
coté de la vie, a suivre la Master-class
Jérome Lejeune. Depuis 2017, année
de son lancement, nous accueillons en
moyenne chaque année 130 étudiants.

Il s’agit d'une formation académique
d’expertise, proposant une réflexion
anthropologique, juridique, scienti-
fiqgue et médicale. Ce sont 74 heures,
en cours du soir, dispensés par des pro-
fesseurs d’université réputés en méde-
cine, philosophie et droit : J. Suaudeau,
R. Brague, O. Rey, FX. Putallaz, E. Sa-
pin, X. Ducrocq, J. Paillot, JM Le Méné,
etc. Les cours sont accessibles en
présentiel (a Paris) ou en e-learning
(Campus on-line).

Voila un moyen modeste mais enthou-
siasmant d’aider nos médecins a rétablir
la confiance entre les patients et les soi-
gnants, en redonnant a la Médecine ses
lettres de noblesse !

Ouverture des inscriptions le 15 juin 2022

74 heures de cours en présentiel ou en e-learning

D'octobre 2022 a mai 2023 : les mardis soir de 20h a 22h

Tarif étudiant : 200€ - Tarif professionnel : 250€.
Possibilité d'obtenir un certificat d’anthropologie.

Programme et toutes infos pour le dossier de candidature sur :
www.fondationlejeune.org/master-class-bioethique/




ASSISTANCE

La Fondation ouvre un service d’information
juridique a destination des personnes trisomiques

et de leur famille.

La Fondation Jérome Lejeune propose un service d’'information en droit du handicap a destination de familles
confrontées a la déficience intellectuelle d’origine génétique.

Il est primordial pour les personnes en
situation de handicap de connaitre I'éten-
due de leurs droits. Paradoxalement, la
reglementation relative au handicap, par
sa transversalité, est difficilement acces-
sible. Ce droit spécifique est codifié a la
fois dans le code de I'action sociale et des
familles, le code de la sécurité sociale, le
code de la santé publique et dans le code
civil. Quant aux démarches a suivre au-
prés des Maisons Départementales des
Personnes Handicapées, des Commis-
sions des Droits et de I’Autonomie des
Personnes Handicapées et des conseils
départementaux, elles peuvent paraitre
complexes.

Engagée de par ses statuts dans la de-
fense des personnes porteuses d’une
trisomie 21, la Fondation souhaite contri-
buer a assurer I'effectivité de leurs droits.
Son service juridique, composé actuel-
lement de deux juristes, propose aux
familles, aux aidants et aux proches de
personnes touchées par une déficience
intellectuelle d’origine génétique, une
information personnalisée sur un grand
nombre de thématiques relatives au droit
du handicap notamment :

- la mise en place d’une mesure de pro-
tection juridique, ainsi que ses effets
sur la personne et ses biens,

- les conditions d’octroi de la Presta-
tion de Compensation des Personnes
Handicapées (PCH) et les aides cou-
vertes par cette prestation (les aides
humaines et techniques notamment),

- plus généralement, les conditions
d’octroi des différentes aides destinées
aux personnes handicapées et a leur
famille, ainsi que leur cumul entre elles,

- les obligations de I'Etat quant a la sco-
larisation des enfants et adolescents
en situation de handicap,

- le consentement aux soins de la per-
sonne vulnérable, sa protection contre
les discriminations et toutes les ques-
tions liées a la fin de vie des personnes
porteuses d’'une déficience intellec-
tuelle.

L'objectif est d’apporter des clefs de com-
préhension sur ces thématiques diverses
et variées et de guider les familles. Le
service d’information proposé par la Fon-
dation est gratuit. Les familles seront invi-
tées a prendre contact avec un avocat si
un recours contentieux devait étre envi-
sagé.

Parce que la Fondation Jérbme Lejeune
est respectueuse de la vie et de la digni-
té des personnes porteuses d’une triso-

mie 21, le service juridique proposé est

indispensable. |l constitue un précieux
complément de la mission de soins me-
née par I'Institut Lejeune.

« La Fondation Jérébme Lejeune est
d'abord un acte d’amour radical : « je ne
veux pas que tu meures ». Elle est aussi
un service : nous pouvons apporter une
réponse a la détresse des personnes fra-
giles. » Jean-Marie Le Ménég, Président
de la Fondation Jérébme Lejeune.

Comment contacter le service juridique
de la Fondation Jérome Lejeune ?

La prise de contact se fait par écrit via
un formulaire de contact sur

fondationlejeune.org/informations-juri-
diques-aux-familles

La Fondation s’engage dans ce cadre
a respecter la confidentialité des don-
nées personnelles transmises. Des
outils pratiques seront également mis a
disposition des familles sur les théma-
tiques liées au droit du handicap (ar-
ticles d’actualité, fiches thématiques).




INTERNATIONAL

Viva Argentina!

La lettre de la Fondation Jérome Lejeune / Mai 2022 / N°128 5

Actualites

Il y a six mois, nous vous annoncions I'ouverture de la premiére consultation Jérome Lejeune hors de France.
Elle a ouvert le 15 septembre 2021 a Cordoba, la deuxiéme ville du pays.

Les conditions sanitaires s’étant adou-
cies, nous* avons enfin pu aller en mars
sur place rendre visite a I'équipe de la
Fondation argentine, et rencontrer les
membres du Conseil d’Administration
de la Fondation argentine, dont nous ne
connaissions le visage de certains que
par Zoom. L’accueil de I'’équipe et des
familles a été particulierement touchant.
Nous avons été enthousiasmés par le
professionnalisme et le dévouement des
salariés et bénévoles, impressionnés par
le soutien sans faille des institutions pu-
bliques et privées de la ville de Cordoba
et de Buenos Aires. Voici un court récit
de ce voyage fructueux.

La Fondation argentine

En 2 ans d’existence, la Fondation Jé-
rome Lejeune Argentine, créée en 2020,
a su s'implanter et se faire connaitre
dans le pays en tissant un réseau de
contacts solides avec des médecins,
des chercheurs, des universitaires et
hommes politiques, des associations de
parents, ainsi que des administrations.

En témoignent les nombreux accords
(convenios) signés lors de notre séjour :
avec I'Universidad Catolica Argentina,
I'une des universités les plus importantes
du pays comptant plus de 12 000 étu-
diants, trés intéressée par la bioéthique
telle que I'enseigne la Fondation Jérdme
Lejeune a Madrid et a Paris ; avec la
Fundacion Barcelo, université privée
de médecine a Buenos Aires, égale-
ment intéressée par I'éthique clinique et
la recherche médicale ; avec ASDRA,
Association de familles de personnes
porteuses de trisomie 21 regroupant
plusieurs milliers de familles dans toute
I’Amérique Latine. Tous se réjouissaient
de voir le développement de la consulta-
tion Jérbme Lejeune.

Nous avons également recu le meilleur
accueil qu’il soit des représentants poli-
tiques et institutionnels du pays. Le sé-
nateur Mario Fiad, qui avait été la téte de
proue d’un accord avec le sénat argentin
en 2018 permettant a de jeunes méde-
cins argentins de venir faire un stage
de 6 mois a I'Institut Jérdme Lejeune a
Paris, a souhaité renouveler un accord

Pablo Senzini et Emmanuel de Saizieu, président et vice-président de la Fondation Lejeune

Argentine, en compagnie de Jean-Marie le Méné et du professeur Zenén Sfaello, ami du
Pr Lejeune, au palais de Legislatura de Cérdoba

de partenariat avec la Fondation argen-
tine. LANDIS, agence nationale du han-
dicap, a souhaité nous rencontrer ainsi
que les représentants de la province de
Cordoba et de la ville de Cordoba sur les
sujets de santé et de handicap ; I'H6pi-
tal pédiatrique Guttierez de Buenos Aires
qui suit 400 jeunes porteurs de trisomie
21 a manifesté son souhait de collaborer
avec la Fondation aussi bien sur le soin
que sur la recherche ; et a Cordoba, nous
avons fait la connaissance d’une équipe
de chercheurs travaillant depuis de nom-
breuses années sur la trisomie 21. Ren-
contres pleines de promesses !

Journée mondiale de la trisomie 21,
samedi 26 mars

La journée mondiale de la trisomie 21,
dans le palais de la législature a Cor-
doba, a été le point d’orgue du voyage.
Aprés lintervention de Jean-Marie Le
Méné qui a rappelé le soutien appuyé
que Jérdbme Lejeune avait recu d’Argen-
tine pour financer ses recherches, le
professeur Hervé Walti, ancien pédiatre
a l'Institut de Paris et chargé de la for-
mation des médecins argentins, a pré-
senté la spécificité de la consultation
Jérbme Lejeune et I'état des lieux de

la recherche. Puis, 3 meéres de familles
ayant fait 'expérience de la consultation
de Cordoba ont donné un témoignage
puissant. En quelques mots, elles ont
exprimé une profonde reconnaissance
a la Fondation pour ce qu’elles avaient
recu en consultation et I'espoir qu’elles
ressentaient pour la premiére fois. Cette
journée a été une grande occasion pour
nouer des relations avec les édiles et les
responsables de la santé et du handicap
de la ville (3 millions d’habitants) et de la
Province de Cordoba.

La consultation, qui s’est ouverte le 15
septembre 2021, prévoit de recevoir 350
patients en 2022. L’équipe compte deux
pédiatres et un neurologue.

Pour rappel, 1200 personnes porteuses
d’une trisomie 21 naissent chaque an-
née en Argentine, contre 450 en France
(pour une population 1,45 fois plus im-
portante).

* Une délégation composée de Jean-Marie
Le Méné, Thierry de la Villejegu, Grégoire
Francois-Dainville, du docteur Hervé Walti
et Emelyne Lestang



ELECTIONS 2022

Plaidoyer pour une éthique de la vie

Que devient la bioéthique ? A heure des élections législatives, la Fondation Jérdme Lejeune, en collaboration
avec genetique.org, le premier site d’information bioéthique, a publié son Plaidoyer pour une éthique de Ia vie.
Une réflexion de fond, argumentée, étayée, accessible a tous, qui alerte les candidats sur Paccélération des

dérives bioéthiques du quinquennat d’Emmanuel Macron.

En effet, si la PMA pour toutes a largement
retenu lattention, d’'autres mesures sont
passées totalement inapercues. Bébés mé-
dicaments, manipulations génétiques des
embryons humains, recherche sur simple au-
torisation sur les cellules souches embryon-
naires humaines, fabrication d’embryons
chimériques homme-animal... L'embryon hu-
main, réduit au rang de matériau biologique,
est au coeur de ces dérives.

Ce bref Plaidoyer pour une éthique de la
vie met en lumiére le lien entre reproduction
artificielle et sélection de I'étre humain. Une
mainmise sur les commencements de la vie
qui s'inscrit dans l'utopie du transhumanisme
et conduit a 'avénement d’'un bébé parfait,
post-humain « sans défaut », trie, sélectionné,
fabriqué sous 'égide d'un immense marché
ou domine la performance, et qui soudoie les
grands principes d’indisponibilité et de non
marchandisation du corps humain.

Contre toute attente, parce qu'elles font fi des
principes éthiques qui précedent toutes les
modifications Iégales, ces « avancées », ren-
dues possibles par un progres technique om-
niscient et omniprésent, sont profondément

déshumanisantes : elles proliferent dans un
monde ou la vulnérabilité, la fragilité, le handi-
cap, la maladie n’ont plus leur place.

Ces lois votées hier font le lit de celles qui se-
ront adoptées demain : fin de vie, GPA, PMA
post-mortem... Pourtant rien n'est inéluctable.

Depuis plus de 25 ans, la Fondation Lejeune,
au service des patients porteurs de mala-
dies génétiques de lintelligence comme la
trisomie 21, s’est engagée a valoriser une
recherche médicale respectueuse de la vie
humaine. Plus de 700 projets de recherche
concernant la trisomie 21 et d'autres défi-
ciences intellectuelles d'origine génétique
ont été financées. Comme l'explique Jean-
Marie Le Méné, la Fondation a « systéma-
tiquement apporté la preuve quaucune
recherche ne requérait linstrumentalisation
de l'embryon humain »'. Dans le contexte
actuel, ces alternatives éthiques sont indis-
pensables pour penser 'avenir.

En effet, le mouvement pour le climat de ces
derniéres années montre assez qu’il n'est pas
possible d’asservir indéfiniment la nature, que
puiser dans nos ressources, pour vivre dans
lemballement d’une course au progres, ne
peut se faire qu'a notre détriment. Lurgence
écologique implique daccepter limperfec-
tion inhérente a la condition humaine, de
renouer avec les limites fondatrices de la vie,
de construire le lien social dans une relation
ou le fort protege le faible. En aurons-nous
laudace ?

" Les sacrifiés de la recherche, Lucie Pa-
cherie et Mariette Guerrien, Editions Pierre
Guillaume de Roux, p. 9.

\ /4 °
Genethique
Premier site d’actualité bioéthique

Informer, comprendre approfondir
les questions bioéthiques

Quel monde voulons-nous pour de-
main ? Depuis I'an 2000, a la croisée
de la science et de la médecine, du
droit et des lois, de la philosophie et
de l'éthique, le site d’actualité bioé-
thiqgue genethique.org, label de la
Fondation Jérébme Lejeune, répond a
trois missions : informer, comprendre
et approfondir ces questions.

PMA, GPA, don d’organes, fin de vie,
recherche sur I'embryon humain...
Genéthique est aujourd’hui un site
expert d’information pour tous. |l
s’attache aux faits, de fagon dépas-
sionnée, dans le respect de la di-
gnité intrinseque de 'homme, de sa
conception a sa mort naturelle, et en
cohérence avec I'écologie humaine.

Pour Anne-Laure Boch, neurochirur-
gien, Généthique « met a disposi-
tion des articles argumentés sur des
sujets extrémement importants pour
tout le monde ».

Abonnement gratuit aux newsletters.

Vous pouvez le télécharger gratuitement le Plaidoyer sur la boutique du site de la

Fondation Jérome Lejeune, fondationlejeune.org ou sur genethique.org :
Plaidoyer pour une éthique de la vie.
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A Bruxelles, ONE OF US défend la vie,
pour I’Avenir de ’Europe

Le samedi 7 mai 2022, la fédération
ONE OF US organise une convention
Pour notre avenir : une Europe de la
dignité humaine a Bruxelles, au coeur
de I'Europe. L'objectif de ce rassemble-
ment : défendre le respect de la vie dés
la conception, auprés des institutions de
’Union européenne (UE). La fondation
Jérdme Lejeune est I'un des principaux
organisateurs de cet évenement, point
d’'orgue de la nouvelle mobilisation des
associations membres de la fédération
dans le cadre de la Consultation pour le
futur de I’Europe.

La voix de la vie en Europe : c’est
la Pologne !

Lors de cette conférence, ONE OF US
adresse un message fort a la Pologne :
tenez-bon face aux pressions pro-avorte-
ment ; merci d’avoir un droit protecteur de
la vie humaine des la conception ; bravo
de refuser 'avortement eugéniste (I'avor-
tement pour cause de handicap, en tout
premier lieu pour cause de trisomie 21).

En effet, 'TUE ne cesse de faire pression
sur la Pologne pour modifier la législation
restrictive en matiere d’IVG, via la réten-
tion des fonds européens. ONE OF US
entend dénoncer la dérive des élites eu-
ropéennes qui font de la Pologne un Etat
paria parce qu’il défend la vie. Le 7 mai
a Bruxelles, des jeunes francais encou-
ragent les jeunes polonais : le pays des
droits ’'homme c’est vous car vous n‘avez
pas oublié la valeur de la vie humaine fra-
gile, la vie humaine a ses débuts.

La conférence, point d’orgue de
la nouvelle mobilisation citoyenne
ONE OF US

En 2013, la gigantesque pétition ONE OF
US (utilisant le mécanisme officiel d’Initia-
tive Citoyenne Européenne) avait permis de
récolter quasiment deux millions de signa-
tures d’européens demandant le respect de
'embryon humain dans les politiques euro-
péennes. Cela avait permis d’envoyer un
signal clair aux institutions de I'UE.

En 2021-2022, la Commission euro-
péenne, souhaitant un rapprochement
avec les peuples européens, a lancé une
consultation citoyenne sur le futur de I'Eu-
rope. ONE OF US y a pris part en publiant
sur la plateforme européenne dédiée un
texte qui a été la publication la plus com-
mentée, se faisant ainsi remarquée par
la Commission. Alors que la Présidence
de 'UE est en ce moment assurée par la
France (janvier-juin 2022), il est important
d’affirmer que les citoyens souhaitent le
respect de la vie comme valeur de 'Europe
et non pas l'intégration du droit a l'avorte-
ment dans la Charte des droits fondamen-
taux de 'UE comme I'a réclamé en janvier
M. Emmanuel Macron. Pour s’opposer a
cette orientation mortifere de la Présidence
frangaise de I'UE, gangrenée par le lobby
pro-avortement, ONE OF US a envoyé
800 cartes de voeux pour la vie aux res-
ponsables européens. Les cartes étaient
signées de citoyens de I'UE entiére.

En mars-avril, une tribune s’adressant a
M. Macron — Monsieur le président, com-
ment un drame pourrait-il devenir une valeur
de I'Europe ?— était co-signée par 106 ONG
rassemblées par ONE OF US dans 15 pays.

La conférence du 7 mai est le point
d'orgue de cette mobilisation ONE OF
US. Un moment privilégié pour exprimer
le poids et la voix de ONE OF US face
a la pression idéologique qui s’exprime
dans les institutions de I'UE.

Qui sont les intervenants du 7 mai ?

Une jeune francaise Marie-Lys de Génération Pro-Vie pour mettre en garde les
jeunes polonais sur la situation de son pays apres 50 ans de promotion de I'avorte-
ment. Une jeune franco-polonaise Jeanne, afin de témoigner de I'importance de la
mobilisation ONE OF US dans le mouvement de consultation citoyenne sur le futur
de I'Europe a I'heure ou la présidence francaise de I'UE fait peser de nouvelles
menaces contre la vie humaine en gestation en Europe. Un jeune belge Wouter
Suenens, organisateur de la Marche pour la vie de Bruxelles, Alojz Peterle, ancien
Premier Ministre slovéne, le philosophe francais Rémi Brague et Jaime Mayor Ore-
ja, président de la Fédération ONE OF US.




Recherche

BOURSE

La stratéegie postdoctorale de la Fondation

Jérome Lejeune

Le programme international de bourses postdoctorales de la Fondation Jérome Lejeune a débuté
en 2017, en partenariat avec la Fondation Sisley-d'Ornano. Le but de ce programme est de soutenir
le développement professionnel de jeunes scientifiques talentueux, travaillant sur des aspects
fondamentaux, translationnels et cliniques dans le domaine de la trisomie 21.

Chaque année, I'appel a candidature met en avant la recherche sur
des pathologies croisées (présentes a la fois dans la trisomie 21 et la
population générale) telles que la maladie d’Alzheimer, I'autisme, la
leucémie, I'épilepsie, 'hypotonie et les maladies cardiovasculaires.

Les bourses, d'un montant de 130 000 euros, ont pour objet de
couvrir le salaire du chercheur pendant une période de deux ans, a
lissue de laquelle les chercheurs rapportent leurs résultats et leurs
conclusions. Les demandes sont évaluées et classées grace au
travail bénévole et précieux d'un panel de professionnels composé
d'experts scientifiques externes (eux-mémes encadrant d'autres
chercheurs postdoctoraux) et de membres du conseil scientifique
de la Fondation Jérébme Lejeune. Les criteres d'évaluation les plus
importants appliqués par le panel d'experts sont I'excellence scien-
tifique du candidat et I'innovation, la faisabilité et I'impact du projet.

Depuis le début du programme en 2017, la Fondation a subvention-
né le travail postdoctoral de 16 jeunes chercheurs, pour un montant

total de 2 080 000 €. Deux d'entre eux ont déja finalisé avec succes
leur travail postdoctoral.

Sept jeunes chercheurs ont été sélectionnés dans le dernier appel
en 2021 pour une bourse postdoctorale (parmi 16 candidatures).
Parmi les projets retenus, l'un d'entre eux est mené par Daniella
Balduino Victorino, dans I'équipe de Marie-Claude Potier a I'Institut
du Cerveau (ICM) a Paris. Ce projet a pour objectif d'élucider les
mécanismes par lesquels la protéine DYRK1A (surexprimée dans la
trisomie 21) est impliquée dans la dégénérescence neuronale liée a
la maladie d’Alzheimer.

Depuis le début du programme postdoctoral, I'excellente équipe du
Dr Marie-Claude Potier a accueilli a I'CM 2 chercheurs postdoc-
toraux financés par la Fondation. Nous avons donc invité Marie-
Claude Potier (docteur en sciences et directrice de recherche au
Centre national de la recherche scientifique (CNRS)) a nous donner
ses impressions sur le programme.

Pharmacien de formation, le Dr Marie-Claude Potier est docteur és
sciences et directrice de recherche au CNRS. Membre actif du conseil
scientifique de la Fondation Jérome Lejeune depuis 2007 qu’elle a
présidé, elle en est actuellement présidente honoraire.

Le Dr Potier est connu pour ses recherches sur la trisomie 21 et la
maladie d'Alzheimer. Son expérience dans ce domaine est précieuse
en tant qu'expert scientifique pour la Fondation.

« Les bourses postdoctorales sont abso-
lument nécessaires pour faire avancer la
recherche sur la trisomie 21 et les comorbi-
dités, et permettre aux jeunes scientifiques
talentueux de poursuivre leur carriere, tout
en les formant sur la trisomie 21, dans l'es-
poir qu'ils continuent leurs recherches sur le
sujet. Former et passer le relai fait partie de
notre mission de chercheur.

Pour mon équipe, cela a transformé mes

recherches. J'ai pu démarrer un projet sur la
trisomie 21 et la maladie d’Alzheimer, visant
a étudier le réle de DYRK1A, avec Daniella
Balduino Victorino. Une autre postdoc dans
mon équipe, Marta Fructuoso Castellar, a
pu rester 2 ans supplémentaires pour fina-
liser un projet démarré grace a un contrat
européen, et l'ouvrir a de nouvelles applica-
tions.

La recherche académique sans postdocs
n’est pas possible et la Fondation Lejeune
nous aide dans ce sens, en finangant les
salaires de ces postdocs, et en nous aidant
a trouver les fonds pour le fonctionnement.

Les postdocs de I'ICM échangent et dis-
cutent entre eux de leurs travaux de re-
cherche ce qui permet aussi l'ouverture vers
les recherches menées sur la trisomie 21.

Enfin, les postdocs sélectionnés sont issus
de France, du Portugal, de 'Espagne, des
USA, de I'Australie, du Royaume-Uni, d'lta-
lie et de Belgique, ce qui permet a la Fonda-
tion Lejeune d'étre reconnue dans le monde
entier.

Bravo a la Fondation Lejeune pour la mise
en place de ce programme tant aftendu qui
ne fera que booster la recherche sur la tri-
somie 21! »



T21 LEARNING
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La boite a outils de I'Institut Jérome Lejeune

En 2022 et apreés plus d’'un an de préparation, I'Institut Jérome Lejeune lance T21 Learning, la premiére
plateforme de formation et d’information en ligne sur la trisomie 21 et les déficiences intellectuelles
d’origine génétique, dédiée aux professionnels de santé, aux aidants ainsi qu’aux personnes porteuses

de handicap.

Depuis la création de [llnstitut Jéréme
Lejeune en 1997, beaucoup de familles
viennent y chercher des réponses a leurs
guestions, mais aussi un accompagnement
et une expertise quils ne trouvent pas tou-
jours ailleurs. Parfois démunis dans la prise
en charge de patients porteurs de déficience
intellectuelle, et en manque de ressource, les
professionnels médicaux ou paramédicaux
sollicitent eux aussi les conseils de I'nsti-
tut. Fort de plus de 25 ans d’expérience de
consultation et de recherche aupres de plus
de 11 000 patients, héritier du Professeur
Jéréme Lejeune et nourri par son enseigne-
ment, I'Institut apparait comme une référence
dans le monde de la trisomie 21, et cette
reconnaissance nous engage.

Conscients de la nécessité et de I'importance
de transmettre leur expertise et de partager
leurs connaissances pour améliorer la prise
en charge des personnes porteuses de
déficience intellectuelle d’origine génétique,
les médecins et paramédicaux de I'lnstitut
animent réguliérement des formations, ac-
cueillent et forment des stagiaires, prennent
le temps de répondre a de nombreuses
questions.

Clest avec ce souci constant d’améliorer la
formation et la transmission dinformations, et
le désir d'apporter une aide au quotidien aux
aidants, que l'nstitut lance au printemps 2022
son portail de ressources en ligne sur la trisomie
21:T21 Leaming. Ce nouveau site interet, rat-
taché a celui de I'nstitut, rassemble 'ensemble
de ses outils de formation et d'information et

a lambition de proposer différents niveaux de
contenus pour différents profils de visiteurs : les
professionnels médicaux et paramédicaux, les
aidants et familles, et les personnes porteuses
d’un handicap mental elles-mémes. « Prendre
en charge une personne porteuse de trisomie
21 tout au long de la vie nécessite de muitiples
connaissances qui ne sont que pas ou peu
enseignées dans les facultés de médecine et
pour lesquels il n'existe que peu de documents
de syntheses, explique le Dr Walti, pédiatre et
conseiller médical a I'nstitut. Comme centre
de référence, lnstitut au cours des 3 demiére
décennie, a acquis une expérience et un savoir-
faire unique dans la prise en charge holistique
tout au long de la vie des personnes porteuses
de trisomie 21. Il nous a donc semblé naturel
de transmettre cette expérience a travers ce
portail de formation en ligne afin daider les pro-
fessionnels de santé qui ont la belle et lourde
tAche daccompagner des personnes avec
trisomie 21 au quotidien ». Au-dela de I'enjeu
essentiel de la formation, T21 Leaming peut
également permettre au grand public de mieux
comprendre la frisomie 21, et ainsi jouer un rdle
dans l'acceptation et l'inclusion de cette popu-
lation.

Les visiteurs pourront filtrer les contenus
selon la thématique qui les intéresse (médi-
cal, paramédical, vie quotidienne, autour de
la consultation) et le format quils désirent
(vidéo, article, formation) et n‘auront plus
qu’a se laisser guider par les suggestions qui
leur seront proposées selon leur profil (pro-
fessionnel, aidant, etc.). Dés aujourd’hui, de

nombreux sujets sont abordés a travers les
articles : le sport, l'alimentation, le vieillisse-
ment, le diabéte, les apnées du sommeil...
et de nouveaux contenus, toujours basés sur
l'expertise et I'expérience de I'équipe de la
consultation de I'Institut, seront régulierement
ajoutés. Une newsletter permetira aux abon-
nés d’en étre informés.

Dans le cadre du développement interna-
tional, et de l'ouverture de consultations
sur le modele de I'lnstitut Jéréme Lejeune
a létranger, T21 Learning est également
développé en anglais et espagnol et contri-
buera a la formation des médecins de ces
nouveaux centres. Rendu possible grace a
la générosité d'un grand donateur de la Fon-
dation Jérbme Lejeune, nous espérons que
T21 Learning deviendra rapidement un outil
incontournable de la formation autour de la
trisomie 21 et des autres déficiences intellec-
tuelles d’origine génétique, et un allié pour les
familles concernées, dans lequel elles trou-
veront des astuces, des conseils, des idées !

Découvrir T21 Learning en une
minute a travers une petite vidéo en
flashant ce Qr code ci - dessous :
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Le 17 juin prochain aura lieu pour la deuxieme année une gran-
de soirée a la Crypte Saint Honoré d’Eylau au cours de laquelle
les jeunes et moins jeunes de plus de 14 ans avec un handicap
seront les rois et les reines d’'un jour.

Une centaine de jeunes est attendue pour étre célébrée et faire
la féte : maquillage — tour du quartier en belle voiture — acclama-
tion sur un tapis rouge — soirée dansante... Tous les ingrédients
sont la pour que la soirée soit une réussite.

Si vous souhaitez étre bénévole le 17 juin ou si vous con-

naissez des jeunes de plus de 14 ans, n’hésitez pas a nous
écrire : evenements@fondationlejeune.org

BIMESTRIEL

ZAVATOR

L’Union des écrivains Rhone-Alpes Auvergne (UERAA) lance
un nouveau bimestriel en littérature jeunesse pour soutenir
des associations, dont la Fondation Jérbme Lejeune. Les
droits des auteurs des deux premiers numéros (soit 20 %)
sont entierement versés a la Fondation.

Un roman court, des jeux, des informations pratiques, des
mises en lumiére d’associations ou d’organismes partenai-
res, un autre texte court : les enfants ne vont pas s’ennuyer.

Infos pratiques :

Le Sanglot de Zavator est rédigé par Vanessa Arcos et
illustré par Bernard Soupre (112 pages )

Prix au numéro : 12 € / Abonnement six livraisons : 54 €
Renseignements : editionsmaboza@orange.fr
ou par téléphone : 06 61 86 87 50

Pour nous aider a agrémenter le catalogue de notre vente aux enchéres du mois d’octobre prochain, vous pouvez nous offrir

vos plus beaux objets avant le 27 juin 2022.

Lots recherchés : BIJOUX - BELLES MONTRES - ARGENTERIE - TABLEAUX ET DESSINS ANCIENS - OBJETS D’ART COTES

- MAROQUINERIE DE LUXE - BOUTEILLES DE TRES GRANDS CRUS - VEHICULES DE COLLECTION - SOUVENIRS HISTO-
RIQUES.
Pour toutes informations, merci de contacter Olivier Rochette au 06 30 80 12 57 ou orochette@fondationlejeune.org
Un recu fiscal sera remis a chaque donateur apres la vente. Merci de tout coeur.




Laura habite Malakoff, en région parisien-
ne, dans une maison qu’elle partage avec
5 autres personnes : sa grande amie Ju-
lia, qui a comme elle une trisomie 21, une
personne diabétique et trois autres jeunes
porteurs d’autisme. lls sont accompagnés
dans leur quotidien par des animateurs
qui les aident & devenir plus autonome
jour aprés jour. Son objectif : pouvoir un
jour avoir son propre appartement a elle
toute seule. Laura est en recherche d’'un
emploi. Elle doit faire un essai dans une
maison d’édition en « Facile a lire », et
espére bien que cet essai débouchera
sur un contrat a durée indéterminée. Cet-
te idée la réjouit profondément. Habituée
des médias, elle n’a pas peur de témoig-
ner. En 2013, elle interviewait Yves Calvi
sur RTL a l'occasion de la Journée mon-
diale de la trisomie 21. Cette année-la,
elle a également présenté un journal le
matin sur BFM TV. Récemment, elle a
parlé sur M6 de sa vie en colocation, de la
fagcon dont elle accueillait sa trisomie 21,
et de sa vie de femme.

Ce n’est donc pas une découverte : Laura
aime témoigner. Et cette année, a I'occa-
sion de la journée mondiale de la triso-
mie 21, elle a été a Strasbourg, devant la
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« Les gens pensent des choses
sur nous et ne se disent pas que
cela peut nous faire du mal »

Cette année, a 'occasion du 21 mars et de la journée mondiale
de la trisomie 21, Laura, une jeune femme dynamique de 28
ans, s’est rendue a Strasbourg devant la Cour européenne des
droits de ’lhomme pour porter la voix de ses semblables. Elle
témoigne de sa vie avec beaucoup de force, de courage et de

naturel.

Cour européenne des droits de I’'homme
(CEDH) pour défendre la vie des person-
nes qui, comme elle, ont une trisomie 21,
et soutenir la Pologne. En effet, le Tribunal
constitutionnel polonais a aboli en 2020
I'avortement eugénique, conformément a
la position du Comité des droits des per-
sonnes handicapées des Nations unies.
Depuis, les requétes contre la Pologne
se multiplient a la CEDH pour réclamer
le droit d'avorter les enfants a naitre han-
dicapés. Cette Cour décidera ou non de
consacrer l'eugénisme comme un « droit
de I'nomme ». C’est pour s’ériger contre
cela que Laura a demandé a la Cour eu-
ropéenne des droits de 'homme, de la
défendre, elle et ses semblables. Laura
s’insurge contre I'avortement des enfants
trisomiques. Elle demande aux mamans
qui attendent un enfant trisomique de se
battre, d’aller au-dela de la fausse image
de la trisomie 21 qu’elles ont, et d’avoir de
I'espérance. Elle trouve cela inaccepta-
ble que des pays autorisent I'avortement
eugénique. Laura est heureuse de vivre,
tellement heureuse ! « Les enfants qui ont
une trisomie 21 comme moi ont le droit de
vivre. Tout le monde a le droit de vivre.
Tout le monde est important, méme les
personnes handicapées ».

Au cours de I'entretien qui a suivi cette
visite a la CEDH, la jeune femme nous
confie que cela n’a pas toujours été fa-
cile d’accepter sa trisomie 21. Elle pré-
cise avoir fait une dépression lorsqu’elle
s’est rendu compte de sa différence, mais
qu’elle chemine depuis. Les parents de
Laura ont découvert sa trisomie 21 a sa
naissance. Comme elle dit, « ils ont beau-
coup pleuré au début », avant d’accepter
la différence de leur fille et de tout faire
pour que leur fille aille bien, avance et
soit autonome. Aujourd’hui, les parents
de Laura répétent qu’elle est un rayon de
soleil pour chacun d’entre eux. Laura est
consciente des regards que les person-
nes peuvent avoir vis-a-vis d’elle, mais
cela ne la dérange pas. « Je suis comme
tout le monde » affirme-t-elle fierement !

Laura nous incite tous a changer notre re-
gard sur les personnes trisomiques. « Les
gens ont leurs a priori. Mais ils ne se ren-
dent pas compte que leurs préjugés sont
faux. lls pensent des choses sur nous,
mais ne se disent pas que cela peut nous
faire du mal ».
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Alors que la trisomie 21 est l 100% A ce jour, le seul Institut Jérome
la maladie génétique la plus J Lejeune d’éveloppe une dizaine de

répandue, elle est orpheline de Kl 2énérosité. programmes de recherche, dont
tout financement public. trois essais thérapeutiques.

Sans vous, ni nos programmes de recherche ni nos actions de soin et de défense
de la vie ne seraient possibles !
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