


de Jean-Marie Le Méné,
Président de la Fondation Jérome Lejeune - Twitter : @jmlemene

Le lycée parisien Gerson a été
savamment accusé de « dérives
intégristes » au motif qu’une
éléve aurait été choquée par les
propos d’une association défen-
dant le respect de la vie dés la
conception. Laffaire est préoccu-
pante a plus d’un titre.

Rien ne semble pouvoir empé-
cher certains médias de fabri-
quer des « montages » a partir
de confidences douteuses.

Une éléve aurait dénoncé une
« tentative d’endoctrinement ».
Quand on sait qu’il s’agit de
propos tenus dans le cadre du
catéchisme, reprendre sans
sourciller le terme « endoctri-
nement », avec sa connotation
sectaire, est malhonnéte. Est-ce
qu'un établissement, parce qu’il
est catholique, endoctrine sauf a
admettre que toute transmission
est endoctrinement ? Ce qui est
reproché a l'association serait
d’avoir qualifié une fille qui prend
la pilule du lendemain de « semi-
meurtriére ». Mais ['expression
est tellement impropre (on n’est

pas a moitié meurtrier, ni a moitié
mort) qu’elle ne peut qu'avoir été
inventée, que par un ignorant de
la culture de vie.

Un tel déchainement confirme
que certains sujets sont bannis
sous peine de mort politique,
professionnelle et médiatique.
Le respect de la vie est le sujet
qui est frappé de la plus sévere
interdiction. Pourtant respecter
lavie n’arien de doctrinal. Redire
que l'avortement supprime une
vie humaine c’est faire un constat
d’une immense banalité. Juste la
définition du dictionnaire.

Mais, pour garantir le mensonge
féministe, il est convenu - depuis
la loi Veil - de dissimuler une réa-
lité insoutenable en interdisant
d’en parler, dans la plus pure
tradition totalitaire. En méme
temps, le gouvernement assigne
des critéres de performances aux
hopitaux pour respecter un vo-
lume d’avortements proportion-
nel au volume d’accouchements
(sic). Et il lance une campagne

de Madame Jérome Lejeune,

Vice-présidente de la Fondation Jérdme Lejeune

Chers amis,

Je voudrais d’abord vous
faire part de ma profonde
émotion lorsque j’ai vu tous
ceux qui nous ont fait ’hon-
neur de se joindre a nous a
Notre-Dame de Paris pour le
20° anniversaire du départ
de Jérome. Beaucoup d’entre
vous étaient aussi présents
par la pensée et la priére.
Que tous trouvent ici I'ex-
pression de ma gratitude.

C’est une joie immense de
constater que le message de
Jérome continue de toucher
de nombreuses personnes
et de se diffuser, y compris
de génération en généra-
tion, comme de sentir notre
amitié commune ancrée
dans la culture de vie. De

nombreuses familles, ayant
un enfant trisomique 21 ou
atteint d’une autre maladie
génétique de lintelligence,
sont présentes chaque an-
née. Elles sont autant de
témoins de la faculté que
nous avons, si nous le vou-
lons bien, d’accueillir la
vie comme un don, comme
elle est, emplie de dignité
quoigu’il arrive.

Certes, nous savons que ce
n’est pas facile tous les jours.
C’est pourquoi la Fondation
poursuit avec détermination
ses missions de soins et de
recherche. Tous, donateurs,
médecins, chercheurs, béné-
voles et salariés de la Fonda-
tion, nous sommes mobili-
sés pour ces malades et leur
famille. Merci a tous !

pour « deéstigmatiser I’avorte-
ment ». |l reste que la nouveauté
de affaire Gerson, c’est l'ingé-
rence laique dans un établisse-
ment confessionnel. La mairie
de Paris dénonce les « propos
contre la contraception et I'avor-
tement qui auraient été proférés
[...] par cette association » et
ayant « manifestement pour but
de manipuler les consciences des
Jjeunes éléeves ».

Cet authentique proces d’inten-
tion lui permet de demander au
rectorat de Paris de « diligenter
une enquéte administrative »
pour faire la lumiére sur ces
événements remettant en cause
« la neutralité de l'éducation
scolaire ». Pour sa part le rec-
torat avoue n’avoir eu « aucune
remontée des parents ou des pro-
fesseurs. Linformation [leur] est
parvenue via la presse ».

Malgré I'absence de victime et de
préjudice, le ministére de I'édu-
cation nationale n’hésite pas, lui
non plus, a lancer une enquéte.
Le caractére ciblé des prises a

Réceptiond
I'issue de

la Messe’
pour la vie
le'5 avril 2014.
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partie est un indice de prémédi-
tation. Rien que des amis.
L’association visée est Alliance
Vita. Et d’un ! Son délégué
général est porte-parole de La
Manif Pour Tous. Et de deux !
Gerson compterait en son sein
des membres de ’Opus Dei. Et
de trois ! La Fondation Jérome
Lejeune a donné une confé-
rence a Gerson en janvier. Et
de quatre ! En effet, alertée
par ’établissement du fait que
certains éléves considéraient
comme normale I’élimination
des enfants trisomiques, la
Fondation est intervenue pour
« rappeler les fondements et
la nécessité du respect de toute
vie humaine depuis son com-
mencement ». Inadmissible,
non ? Heureusement Libération
précise que « devant certaines
réactions inquiétes, les débats
sont - officiellement - recentrés
sur l'accompagnement des en-
fants handicapés ». Prudence.
La Roche Tarpéienne est prés du
Capitole...
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Actualités

Chére Future Maman
les coulisses d’un succes

Imaginée pour la Journée Internationale de la trisomie 21
du 21 mars, la vidéo Cheére Future Maman a explosé
les compteurs en dépassant les 5 millions de vues

sur YouTube en quelques semaines.

ise en ligne le vendredi

14 mars, la vidéo de 2 mi-

nutes 30 a connu ins-
tantanément un grand succeés. En trois
jours elle a franchi un premier cap des
500 000 vues. Le 18 mars c’est la vidéo
la plus partagée au monde avec 60 000
partages en 24h. Elle a atteint son pic
record le 21 mars avec 1 million de vues
dans la méme journée... Ce succés
s’explique.
Pour beaucoup, les personnes triso-
miques sont des fardeaux du fait de
leur maladie. La campagne dément ces
idées recues avec une idée simple et
pleine de vérité. Reprenant le théme de
la Journée Internationale du 21 mars,
le bien-étre et la santé des personnes
atteintes de trisomie 21, la vidéo redit
une vérité lumineuse aux futurs pa-
rents : oui, votre enfant peut-étre heu-
reux et rendre heureux son entourage.
L’agence Saatchi & Saatchi Italie, en
charge de la campagne, a tout simple-
ment abordé le sujet en donnant la pa-
role a des jeunes de 12 a 25 ans, atteints
de trisomie 21. Dans un texte court, ces
quinze européens d’origine italienne,
francaise, anglaise et espagnole, expri-
ment dans leur langue 'idée du bon-
heur : « ton enfant pourra aller a l'école,
il pourra travailler et gagner un salaire,
il pourra voyager... ».

La Fondation a emmené une équipe
de trois acteurs qui a rejoint le tour-
nage a Milan. Ségoléne, Robin et Inés
s'étaient préparés avec soin. Ils étaient
impatients quoiqu’un peu stressés par
I'idée d’assurer la prestation ! Dés I’at-
terrissage, direction le plateau en exté-

rieur dans une rue de Milan et aprés
un rapide passage par la coiffure et le
maquillage, Ségoléne est propulsée
sous les feux des projecteurs, devant
une équipe technique d'une quinzaine
de personnes, dont le réalisateur du
clip Luca Lucini, six longs métrages
a son actif.

Robin et Inés ont tourné le lendemain.
Chaque acteur a di faire de nom-
breuses prises jusqu'a ce que le réalisa-
teur, satisfait, annonce le clap de fin !
Le travail a pris fin aprés une séance
photo pour assurer la campagne d’affi-
chage. L’aventure s’est enfin terminée
par un détour joyeux par la Scala et par
I'inévitable pizza en terrasse...

La dimension européenne a séduit
dans cette vidéo ol chaque acteur
s’exprime dans sa langue maternelle,
mais ce n’est pas 'unique raison de
son succes. Ce petit film a été visionné
dans un groupe de paroles qui se réu-
nit toutes les semaines. Les jeunes at-
teints de trisomie 21 qui composent ce
groupe, ont été émus par 'atmosphére
qui s’en dégage mais surtout heureux
de se reconnaitre dans toutes les natio-
nalités.

Les retombées médiatiques ont été
nombreuses et élogieuses : LCI « Tri-
somie 21 : le clip qui cartonne sur le
web », TF1 « Chére future maman, la
bouleversante campagne », Europe 1
« une vidéo pour changer le regard sur
la trisomie »... La liste des sites web qui
partagent la vidéo est longue comme le
bras. En France, les chaines M6, LCP,
KTO mais aussi I’ensemble du groupe
TF1 et Canal + ont diffusé gracieuse-

DEAR FUTURE MOM | March 21 - World Down Syndrome Da...

CoorDown 130 vidies

ment une version écourtée du spot,
pour en assurer la promotion. Canal +
améme prolongé la diffusion gracieuse
sur ses chaines jusqu’a la fin du mois
d'avril. En Italie, Vanity Fair a consacré
un dossier spécial avec en pleine page
la photo d’Inés.

Obijectif 2015 : faire encore mieux ! Un
beau challenge a relever ! @

5153 354

Ci-dessus :
Sur Youtube
la vidéo de
la campagne
avec Robin.

A droite :

En Italie
Vanity Fair a
consacré un
dossier spé-
cial avec en
pleine page
la photo
d'Inés.



FORMATION

L'enjeu de l'évaluation

Les 18 et 19 septembre prochains, U'Institut Jérome Lejeune
organise les 3°™ Journées Cliniques Internationales Jérome
Lejeune (JCIJL).
Cet événement, grésidé par le Professeur Marc Tassé de

I’Université de I’Etat d’Ohio aux Etats-Unis, aura pour théme
L’importance de l’évaluation dans la déficience intellectuelle.

Retour sur cette problématique essentielle.

Les différentes formes

d’évaluation

L’évaluation fait partie intégrante de
I’examen médical au sens large. Elle
permet de recueillir des informations
sur I'état cognitif et médical des patients,
de comprendre leur qualité de vie et de
mettre en ceuvre des solutions concrétes
pour 'améliorer. Pour cela, des outils
d’investigation divers tels que des ques-
tionnaires, des échelles et des tests, sont
utilisés afin d’approcher au plus prés le
patient, quel que soit son age.

Les JCIJL se dérouleront autour de quatre
thémes principaux : ’évaluation médi-
cale, I’évaluation des conduites adap-
tatives et de la qualité de vie ainsi que
I’évaluation des fonctions cognitives.
Le dernier volet sera consacré a la pro-
blématique de I’évaluation lors d’essais
cliniques.

L’évaluation médicale

L’expression de la douleur chez une per-
sonne présentant une déficience intellec-
tuelle pose bien souvent des problémes
du fait des modalités d’expression diffé-
rentes de celles de la population géné-
rale.

Chez les personnes présentant une
déficience intellectuelle, I'expression
de la douleur est parfois paradoxale et
peut s’exprimer par des crises de rire,
des comportements d’opposition, voire
d’agressivité, ou par un retrait. Ce défaut
d’expression de la douleur peut s’expli-
quer par une mauvaise appréhension du
schéma corporel : n’ayant pas une bonne
conscience de leurs corps, les intéres-

sés ne peuvent ni situer ni exprimer de
maniére efficace leur douleur. De ce fait,
de nombreux individus porteurs de défi-
cience intellectuelle sont, a tort, diagnos-
tiqués comme présentant des troubles de
I’humeur et traités comme tels.
L’examen meédical va, pour sa part,
s’attacher a détecter, évaluer et traiter la
douleur. Au cours de I’examen clinique
du patient, 'observation de critéres ob-
jectifs comme I'indice de sudation ou la
fréquence cardiaque sera associé a I'uti-
lisation d’échelles de douleur. Ces outils
permettent aux médecins d’estimer de
facon plus objective la douleur du patient
et de réaliser ainsi le bon diagnostic.

Cet exemple, parmi tant d’autres, meten
lumiére I'importance capitale de I'éva-
luation dans le traitement des personnes
atteintes de déficience intellectuelle.

Les conduites adaptatives

et la qualité de vie

Chez la personne porteuse d'une défi-
cience intellectuelle, I'évaluation s’at-
tache également a mesurer I'adaptation
du patient a son milieu de vie, son niveau
d’autonomie, ses habiletés sociales, ses
capacités fonctionnelles... En plus de
s’intéresser aux conditions de vie du pa-
tient, cette évaluation permet de savoir si
les objectifs qui lui sont fixés sont adap-
tés a ses capacités, ces derniéres évoluant
dans le temps. En outre, les personnes
atteintes de maladies génétiques de I'in-
telligence peuvent présenter des sur-han-
dicaps, parmi lesquels des troubles du
comportement tels que la dépression ou
I’hyperactivité. La mise en place d’outils
d’évaluation efficaces permet de mieux

comprendre la nature de ces troubles et
d’y apporter une solution. La encore, des
outils de mesure spécifiques sont néces-
saires afin d’appréhender au mieux ce
que vivent ces patients.

L’évaluation des fonctions
cognitives

Le but d’'une évaluation neuropsycho-
logique est d’établir le profil cognitif et
comportemental du patient, ses points
forts et ses points faibles, afin de définir
ses besoins spécifiques et de mettre en
place des mesures adaptées. L'évaluation
revét une importance toute particuliére
chez le sujet vieillissant ot la question
d'un diagnostic différentiel entre vieillis-
sement normal et pathologique (ex : ma-
ladie d’Alzheimer) se pose fréquemment.
En effet, les études récentes montrent
que lerisque de développer une maladie
d’Alzheimer est particulierement élevé
chez les sujets porteurs de Trisomie 21,
comparativement a la population géné-
rale. Or, pour détecter les premiers signes
de la maladie, il est nécessaire de dispo-
ser d’outils d’évaluation spécifiques a
cette population, dont la sensihilité per-
met d’objectiver les étapes de I'évolution
de la maladie.

Des solutions concrétes

L'intérét de ’évaluation, sous toutes ses
formes, est de collecter une information
globale sur le patient et son environne-
ment. Aprés avoir récolté et analysé ces
données, les praticiens peuvent alors
mettre en place des mesures concrétes
pour améliorer la qualité de vie de
patients.




L’évaluation va de pair avec la re-
cherche fondamentale. Elle permet en
effet de mesurer les avancées faites par
la recherche. A terme, le travail coor-
donné de la recherche fondamentale
et de I’évaluation conduit a 1’élabo-
ration et a la diffusion d’outils et de
traitements permettant d’améliorer les
capacités cognitives et comportemen-
tales des patients atteints de maladies
génétiques de I'intelligence.

Les difficultés de I’évaluation

Créer ou adapter des batteries de
tests communs et sensibles, pour les
études multicentriques et mondiales,
demande un travail de collaboration

et une grande rigueur scientifique.
L’élaboration des outils, la collecte
et I'analyse des données de 1’évalua-
tion demandent en effet une parfaite
homogénéité des pratiques des équipes
médicales et paramédicales.

L’ensemble de ces problématiques
seront examinées lors des Journées Cli-
niques Internationales Jérome Lejeune
les 18 et 19 septembre prochains.

L’ambition de ces Journées est hien,
au-dela du partage entre spécialistes,
de développer des collaborations et
d’avancer dans la mise au point d’ou-
tils internationaux. @
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Journées Cliniques Internationales Jéréme Lejeune

JOUuRNEES CLINIQUES
INTERNATIONALES
JEROME LEJEUNE

18/19

SEPTEMBRE

Campus des Cordeliers
21rue de l'Ecole de Médecine
75006 Paris

FRANCE

@ Information et inscriptions : www.jcijl.org (colloque réservé aux professionnels)

3 q U eStiO n S AU PROFESSEUR MARC TASSE,

PRESIDENT DU COMITE SCIENTIFIQUE DES JOURNEES CLINIQUES
INTERNATIONALES JEROME LEJEUNE, JCIJL :

1 Pourriez-vous présenter les JCIJL ?

Pendant deux jours, les JCIJL donneront la parole a des experts de renommée
internationale dans le domaine de I'évaluation. Venant de France, d’Espagne, de
Belgique, des Etats-Unis et du Canada, les conférenciers permettront un survol
complet de la recherche dans le domaine de 'évaluation. lls présenteront, par
ailleurs, les pistes cliniques et pratiques pour I'évaluation et 'identification de
diverses problématiques, ceci afin d’affiner le diagnostic et le traitement des
patients atteints de maladies génétiques de l'intelligence.

Quel public est concerné par ce sujet ?

Les JCIJL ont été élaborées pour intéresser un panel de professionnels trés large.
Nous nous adressons a tous les professionnels qui travaillent au contact de
personnes atteintes de déficiences intellectuelles : pédiatres, éducateurs, psy-
chiatres, psychologues, travailleurs sociaux, orthophonistes, audiologues...

Pourquoi avoir choisi cette question de I’évaluation ?

L’évaluation est un travail indispensable pour aider les praticiens dans le trai-
tement de leurs patients. Les |CIJL ont pour but de balayer 'ensemble du sujet
et de donner des outils opérants pour les cliniciens. Il sera question d’évaluer
les habiletés adaptatives, la douleur ou la démence. Autant de problématiques
auxquelles les cliniciens sont confrontés.

COLLOQUE

Journée
des familles
le 20 septembre

P> Ala suite des JCIJL, l'Institut Jéréme Lejeune
convie les familles touchées par les déficiences
intellectuelles a une journée de réflexion sur le
théme de « 'accompagnement de ces personnes
lors des différents passages de la vie ».

Le Pr Marie-Odile Réthoré, Elisabeth Bisbrouk,
Marie-José Villaret et le docteur Michel Muir
interviendront entre autres sur les thémes de
l'orientation professionnelle, du vieillissement
et de la scolarité. @

Participation de 5€ demandée si inscription
au déjeuner.

Renseignements et inscription :

www.institutlejeune.org



AUDITION

Le grand événement de laudition ¢

UN DE NOUS devant les insti

La Fondation, en tant que membre actif d’UN DE NOUS,
a envoyé une délégation a Bruxelles pour rencontrer la
Commision européenne et pour suivre l'audition publique
devant le Parlement Européen.

e comité citoyen UN DENOUS

arécolté pres de 2 millions de

signatures dans les 28 pays
membres de I'Union Européenne, dans
le cadre d’une Initiative Citoyenne Euro-
péenne (ICE), outil de démocratie par-
ticipative. Apreés les phases de récolte
de signatures et de validation par les
Etats membres, UN DE NOUS a été audi-
tionné pendant deux jours a Bruxelles.
Mercredi 9 avril, a huis clos, par la
Commission européenne et jeudi 10
avril, en séance publique au Parlement
européen. Le comité s’est donc exprimé,
fort d'une délégation d’experts, devant
des membres éminents de la Commis-
sion, des parlementaires, et face a une
assistance nombreuse. La Fondation, en
tant que membre actif d'UN DE NOUS a
envoyé une délégation a Bruxelles.

Des demandes précises et
mesurées en faveur du respect

de lavie et de la dignité humaines
Les demandes du comité citoyen ont
porté sur deux aspects, tous les deux
appuyés sur le respect et la dignité de
tout étre humain, dés sa conception, et
conformément aux droits fondamentaux
édictés par les textes européens.

> L’intégration d’une clause éthique
dans la réglementation de I'UE afin
de faire cesser le financement des pro-
grammes de recherche impliquant la
destruction d’embryons humains. Cet
aspect a été présenté par le Pr Filippo
Vari, professeur de droit constitutionnel
a Rome. 11 a conduit son intervention
de facon claire et solidement étayée
d’arguments a la fois juridiques (inco-

hérences entre la répartition des fonds
alloués a larecherche et la jurisprudence
européenne - arrét Briistle v. Greenpeace,
2011) et éthiques (engagement de 'UE
dans une « course éthique du moins
disant »). A sa suite, le Pr Alain Privat,
a rappelé sur le plan thérapeutique
I'impasse de la recherche sur les cellules
souches embryonnaires et la nécessité
de libérer des fonds pour des recherches
alternatives. Le Pr Vari a pu conclure en
assurant que « ce n’est pas un sacrifice
pour 'UE d’arréter ces financements
controverses ».

>Larévision de 'instrument d’aide au
développement de I'UE afin que ses
financements ne servent pas a pro-
mouvoir I'avortement dans les pays
tiers. C'est Sophia Kuby, directrice de
I’'ONG « European Dignity Watch » qui a
présenté I'argumentation de ce deuxiéme
aspect. Elle a rappelé que le budget de
I'aide au développement de I'UE a pour
but d’éradiquer la pauvreté et d’ameé-
liorer les conditions sanitaires dans ces
pays. En aucune fagon ces missions ne
requiérent, comme moyens, la promo-
tion de I'avortement. Le comité demande
donc que les fonds de I'aide au dévelop-
pement soient effectivement alloués a
des actions de formation de personnels
medicaux, de constructions d’infrastruc-
tures, etc.

Des auditions ardues qui ouvrent
un débat dans les instances
européennes

9 avril, 2h15 d’audition en présence de
la Commission. Le comité citoyen, repré-
senté par Grégor Puppinck, a rencontré

Mme Geoghegan-Quinn, Commissaire
chargée dela Recherche, de l'Innovation
et de la Science, en présence de deux de
ses directeurs généraux, MM. Robert-
Jan Smits et Cornaro, ainsi que plusieurs
chefs d'unités. Aprés un accueil courtois,
les représentants de la Commission ont
pris le temps d’échanger et de répondre
aux questions sur le fond. Cependant, la
pauvreté des arguments opposés au co-
mité citoyen était manifeste, Les experts
d’UN DE NOUS ont pu démontrer faci-
lement I'inconsistance, voire I'inexacti-
tude, des réponses apportées.

10 avril, 3h30 d’audition publique
au Parlement. C'est face a un hémi-
cycle bondé (public de 450 personnes)
que Grégor Puppinck a présenté ses
demandes. A ses cOtés, siégeaient les
représentants des directions générales
de I'Industrie, Recherche et Energie
(ITER), du Développement et de la Coo-
pération (DEVCO), Affaires Juridiques
(JURI) et Pétitions (PETI). Malgré une
remise en cause de I'ordre des prises de
parole par un changement de derniére
minute qui a semé le trouble, Grégor
Puppinck a pu ouvrir la séance : « C’est
un jour important [...]. Prés de 2 millions
de citoyens européens témoignent
publiquement devant les instances



de Ulnitiative”

tutions européennes

européennes de Phumanité et de la
dignité de lavie de toute personne dés
la conception ».

M. Puppinck a re¢u un soutien massif
de I'assistance par une ovation peu
commune dans les instances euro-
péennes. S’en est suivi un temps de
questions-réponses avec les membres
du Parlement, dans un climat tendu

marqué par l'agressivité de certains
parlementaires. Faute de poser des
questions sur le fond des éléments
avanceés, ils ont tenté de discréditer
I'initiative en I’accusant de finance-
ments douteux et en la reléguant dans
une catégorie bien connue d’« extré-
mistes religieux » quand le comité in-
voquait des arguments scientifiques,
juridiques et sociaux. N’y avait-il rien
a opposer sur le fond 7

Un succeés inédit qui s'emplifie

En conclusion de I'audition, Grégor Pup-
pinck a mis la Commission devant sa
double responsabilité morale et démo-
cratique, ’enjoignant de donner une
suite favorable, compte tenu du fait que
la légitimité politique de cette initiative
était déja prouvée. « Ce n’est pas la fin
de I'ICE, c’est le début du débat. Elle doit
aboutir a une proposition législative »,
a-t-il déclaré.

Comme l'ont confirmé les parlemen-
taires, Anna Zaborska, Jaime Mayor
Oreja et Carlo Casini, qui soutiennent
I'ICE UN DE NOUS, le Parlement n’avait
jamais connu de débat aussi « franc et
de haut niveau » en son sein. En effet,
une parole s’est libérée, venue de
simples citoyens qui vont encoura-
ger les élus a revenir sur des terrains
abandonnés. A titre d’exemple, Alicia
Latorre, présidente de la Fédération
espagnole des associations de défense
de lavie, ademandé qu’on n’oublie pas
que l'avortement est "un processus qui
met fin a la vie de 'enfant et que l'on
n'accepte méme pas pour 'animal » Et
de conclure « On n’élimine pas la pau-
vreté en éliminant les pauvres ».

La Commission a jusqu’au 28 mai pour
se prononcer. Si elle accepte de donner
une suite, il s’agira pour elle de rédiger
une proposition législative qui suivra
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UN DE NOUS

ensuite le parcours normal d'un texte
législatif.

Incontestablement, cette audition a
remporté un remarquable succés. Le
comité UN DE NOUS, grace a la foule
de citoyens qui se sont mobilisés et ont
donné de leur temps pour faire signer
cette pétition, a pu arriver jusqu’a cette
étape décisive de I'audition publique.

Le succés inédit de cette ICE, la
premiére en terme de poids élec-
toral, vient de replacer au coeur du
débat européen la dignité de la vie
humaine.

Pour I'ouverture de cette phase poli-
tique, le pape Francois a réaffirmé son
soutien a UN DE NOUS, comme il I'avait
fait pour le lancement de la pétition,
saluant au lendemain des auditions,
tous ceux qui ceuvrent pour la défense
delavie. ®

* Le but de la procédure de initiative citoyenne européenne (ICE) est une innovation du Traité de Lisbonne qui permet de
« partager Uinitiative législative » avec la Commission européenne, qui en avait jusque la 'exclusivité, sur un des domaines de
compétence de I'Union Européenne et suivant des conditions strictes. Toutes ces conditions ont été remplies par UN DE NOUS.

) Les vidéos de 'audition publique sont sur www.fondationlejeune.org

ELECTIONS EUROPEENNES

UN DE NOUS s’implique pour les
élections et devient une fédération

Le 10 avril 2014 a été une date importante pour le respect et la défense de la vie au sein de ['Union
Européenne. D’abord parce que le comité de citoyens a été longuement entendu par les responsables
politiques et membres de I'administration européenne. Ensuite parce qu’'une Fédération UN DE NOUS

est née.

Cette Fédération, qui poursuit I'objectif final de promouvoir la vie et la dignité humaine, rassemble
pour le moment une vingtaine d'associations dans toute 'Europe. La Fondation Jérome Lejeune compte
parmi les « membres fondateurs » de cette Fédération car elle mesure l'importance de servir la défense

de la vie au niveau européen.

D’ici fin mai, pour les élections européennes, UN DE NOUS interpelle les candidats sur l'enjeu de
la défense de la vie humaine. Pour cela, un questionnaire est envoyé aux candidats dans différents
pays de I'Union Européenne, dont la France. Ce questionnaire porte sur les enjeux bioéthiques : la
recherche surl'embryon, l'avortement, la sélection prénatale, la PMA, la GPA, l'euthannasie, l'objection

de conscience.

P Le questionnaire et les résultats en ligne sur www.fondationlejeune.org




EVENEMENT

20 dNns

“ Devant I’énormité de la tache et la formidable
nécessité de réussir, une seule chose est certaine :
quoi qu’il arrive nous n’abandonnerons jamais. , ,

PROFESSEUR JEROME LEJEUNE

Alors que s’ouvre ’'année des 20 ans de la commémoration de la mort du Professeur
Lejeune, les événements organisés mettent un peu plus en évidence l’actualité de son
discours, ainsi que 'importance du travail que la Fondation a initié a sa suite.

MESSE POUR LA VIE &
- 9 - H‘ " .
20 ans apres, un message d’espérance... pr
- L .
P> « C’est une action de gréce qui monte du fond de notre ceeur, d la pensée de I'action menée E‘A’ ’ |
par le Professeur Lejeune, d la pensée de tous ceux et toutes celles, en particulier les enfants pour = =
qui son action a été un message d’espérance, un signe de reconnaissance et de respect malgré les /

difficultés de la vie. »
C’est par ces mots que le cardinal André Vingt-Trois a ouvert les commémorations des 20 ans de la
mort du Professeur Jérome Lejeune lors de la messe pour la Vie le 5 avril dernier.

Alinvitation de '’Association des Amis du Professeur Lejeune, plus de mille personnes sont venues
ala cathédrale Notre-Dame de Paris entourer la famille du Professeur pour cette messe particuliére.
Alissue de la célébration, un moment convivial a réuni, sous le soleil, amis de longue date, familles
et collaborateurs de la Fondation et de l'Institut. @

a

. Pour revoir la messe en vidéo : www.ktotv.com

CONFERENCE
...et une conscience pour la science

P> Dans le prolongement de cette célébration, la Fondation organisait, le 8 avril, une conférence dans le cadre du Mardi des Bernardins. Le
collége des Bernardins invitait a réfléchir lors de cette soirée a la question « Jéréme Lejeune, une conscience pour la science d’aujourd’hui ? ».
Jean-Marie Le Méné, président de la Fondation Jérome Lejeune, Arnold Munnich, Professeur et chef du département génétique de ’'hdpi-
tal Necker a Paris et Monseigneur Jacques Suaudeau, membre de '’Académie Pontificale pour la Vie ont montré 'actualité vivante de la
parole du Professeur Lejeune 20 ans aprés sa mort. « La question, c’est clairement l'instrumentalisation du vivant » : le Professeur Arnold
Munnich a posé directement les problémes éthiques auxquels la science a a faire face. Jean-Marie Le Méné rappelle alors que le pivot
du travail du Professeur Lejeune, pourtant accusé a tort de vouloir brider la recherche et le progrés scientifique, était bien de favoriser le
développement de la science mais en mettant au centre de toute recherche le respect de la vie
de sa conception jusqu’a sa fin naturelle. C’est guidé par ce respect dii a la vie que "’Académie
Pontificale pour la Vie travaille a favoriser les progrés de la médecine tout en rappelant qu’« il y
a le médecin défaitiste qui considére que quand la Nature condamne, il faut éliminer, mais [que]
cette médecine n’a jamais été source de progrés ». Mgr Suaudeau a pu montrer ainsi combien
’Académie Pontificale pour la Vie continue a travailler dans la droite ligne de celui qui rédigea
ses statuts et contribua a la structurer il y a plus de 20 ans.

Les questions posées a la suite de cette conférence par la salle ont révélé le grand intérét d’un
large public pour ces problématiques éthiques. @

. Pour revoir ou réécouter la conférence : www.ktotv.org & www.radionotredame.net
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PUBLICATION

Au commencement,
la vie

P> Quelle plus belle occasion que la commémoration des 20 ans
du décés du Pr Lejeune pour redécouvrir ses textes ?

La Fondation Jérdme Lejeune, en association avec les éditions
Mame, propose une sélection de conférences et publications pour la plupart inédites.
Dans le cadre de la collection « Raisons d'étre », ces textes couvrent 20 ans de la vie publique
de Jérdme Lejeune entre 1966 et 1986. Ily exprime ses craintes et réaffirment ses convictions
sur les grandes questions bioéthiques qui traversent cette époque. Alors que la génétique
3 Notre en esta ses balbutiements, Jérdme Lejeune multiplie les conférences pour expliquer patiem-
Dame de ment les richesses de ’ADN, le développement de la vie, ['origine des maladies génétiques
Paris. de lintelligence. Ces textes donnent également a voir la construction du combat qui fit sa
vie : défendre les plus vulnérables et redire, sans cesse, la richesse infinie de la vie.

Cet ouvrage réunit des textes de conférences, des recensions d'interventions devant de
Hme grandes instances internationales, des interviews, des publications scientifiques mais
Birthe aussi des textes plus personnels. ®

Messe
3 pour la vie

Lejeune,
entourée Le recueil « Aucommencement, la vie » sera disponible a partir de mi-septembre en librairie

de sa et sur commande auprés de la Fondation (prix : 17€).

it @ contact: fil@fondationlejeune.org

EXPOSITION
Tournée en France

P> La tournée provinciale de I'exposition « Jéréme Lejeune, le
Dugast, _ B vt précurseur » débutera le 16 juin prochain a I'Hétel de Ville d’Arras,
postula- ‘. : M BE prisidente ville pilote. Jusqu’au 28 juin, le public pourra découvrir cette expo-
trice pour wy des sition sur la recherche scientifique, le début de la génétique et le
la cause npmisdy  travail du Professeur Jéréme Lejeune. OQuverte a Rimini lors des
de Béati- Ll professesr ~ rencontres internationales de 'été 2012, 'exposition adaptée
fication |8 % Jérdme au public frangais permet de mieux comprendre les découvertes majeures faites par le
de Jérome A B Lejeune . Professeur et ses équipes dans le domaine des maladies génétiques de l'intelligence et
Lejeune. EEE- S de revenir sur les enjeux bioéthiques d'aujourd'hui.

' Aprés une pause estivale, l'exposition reprendra la route et s’arrétera a Lyon a la Maison
des familles du 22 novembre au 3 décembre 2014. ®

A gauche : AL A droite :
Aude S 4 Mayté

Si vous désirez que I'exposition soit accueillie dans votre ville, merci de prendre contact
pour plus d’informations :

evenements@fondationlejeune.org

Du 16 au 28 juin, Hotel de Ville d’Arras, place Guy Mollet.

Du 22 novembre au 3 décembre, Maison des familles, 52 cours Charlemagne, 69002 Lyon.

. Pour plus d’informations et pour l'organisation des visites de groupes :

evenements@fondationlejeune.org



RETRAITE

Retraite

en famille
“Bien-Aimé
de Dieu ”

P> Retraite organisée par les Dominicains
de la Sainte Baume avec I’OCH, la Fonda-
tion, ’Arche et Foi et Lumiére.

Sur le théme « Ce que tu as caché aux sages
tu I’as révélé aux tout petits »,

elle s’adresse aux familles qui ont accueilli
un enfant porteur de trisomie 21

et aux familles amies du lundi 14

au vendredi 18 juillet a la Sainte-Baume. @

Contacter Anne de Ladoucette a:
bienaime.saintebaume@gmail.com

Site : www.saintebaume.org/bienaime.html

ETHIQUE

La collection
des
manuels
s'étoffe
P> Aprés le Manuel de bioéthique, le Manuel

sur le Genre, et le Livret Téléthon, la sortie du
Manuel Euthanasie est annoncée pour I'été.

Euthanasie

Ce petit volume s’adresse plus particulie-
rement aux jeunes a partir de 18 ans. Alors
qu'un projet de loi sur la fin de vie s’annonce
dans les mois qui viennent, ce manuel a pour
but d’expliquer de fagon claire les différentes
questions posées par 'euthanasie. Définissant
d’abord de fagon compléte les formes que peut
prendre le geste euthanasique, ce manuel exa-
mine la question sous I’angle éthique, médical
et juridique. Il pose le probléme clairement

et aide le lecteur a réfléchir sur le sujet en lui
donnant I’ensemble des éléments nécessaires
a une réflexion approfondie sur cet enjeu bioé-
thigue majeur. Ce manuel est disponible gra-
tuitement, sur commande auprés de la
Fondation Jérome Lejeune a partir de juillet. ®

Pour commander :
lesgratuits@fondationlejeune.org

COURSES

Les coureurs du KmT21
ont réalisé une belle
performance

L'équipe du

Kilométre
B T2 pour le
i Schneider
Electric
Marathon
de Paris.

e 1

|/ e

P> Lancé le 14 janvier dernier lors d’un apéritif convivial, KilometreT21 remporte
un vif succés pour sa premiére année. Parce que la recherche médicale sur les
maladies génétiques de I'intelligence est une course de fond, KilometreT21 pro-
pose de courir en récoltant des fonds au profit de la Fondation Jérome Lejeune.
Dix coureurs ont pris le départ du semi-marathon de Paris, le 2 mars dernier et
dix autres coureurs portaient les couleurs de Kilométre T21 pour le Schneider
Electric Marathon de Paris le 6 avril.

Chaque coureur représente une collecte de fonds : 11 000€ récoltés pour le semi-
marathon et 8 000€ pour I’équipe du marathon. Le projet a remporté une belle
adhésion des sportifs et de leurs proches qui ont trés largement soutenu leur
démarche. Touchés de facon plus ou moins proche par la trisomie 21 dans leur
entourage, se mettre dans la course était, pour eux, la facon la plus naturelle
d’agir. Comme en témoigne un coureur du semi-marathon, pére d’une petite fille
atteinte de trisomie 21 : « je n’ai pas grand-chose a faire pour aider ma fille, si courir
en récoltant des fonds pour la recherche peut aider, alors pourquoi hésiter ? ».

La premiére année de KilometreT21 se cloturera par deux éditions de la Course
des Héros. Cette course/marche solidaire, organisée par Alvarum, est une grande
féte des associations. La performance sportive n’est pas a I'ordre du jour puisque
les 6 kilométres du parcours sont plutot envisagés tranquillement par les partici-
pants. Le premier rendez-vous sera a Lyon le 15 juin et le second a Paris le 22 juin.
Il reste, a ce jour, dix-sept dossards pour la Course des Héros de Paris et huit dos-
sards pour celle de Lyon. Cet événement est I'occasion de se retrouver de fagon
festive et sportive autour des projets portés par la Fondation Jérome Lejeune et de
faire connaitre aux autres participants le travail de la Fondation. Le principe, pour
cette course, est le méme que pour le semi-marathon et le marathon : s’inscrire
comme coureur et récolter des fonds pour la recherche médicale sur les maladies
génétiques de l'intelligence.

L'objectif fixé au démarrage de Kilométre T21 est en passe d’étre franchi. Il fallait
récolter 20 000€ qui représente le financement moyen d’un projet de recherche
sur la trisomie 21.

Preuve qu’en courant, il est possible de faire avancer la recherche de facon
concréte. Merci a tous, rendez-vous a la Course des Héros et a ’année pro-
chaine! @

. Pour s’inscrire a la Course des Héros : courir@fondationlejeune.org /

Facebook : Kilometre T21
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EN AVANT SCENE

Sarah & sa planche de salut

Sarah, 28 ans, trisomique comédienne et danseuse,

part bientot en tournée en Grande-Bretagne, en Irlande

et a Francfort.

Elle est l'une des héroines de la vidéo " Dear Future Mom ".

Sarah,
a s place,
SUF Scene.

s(.ill.p the "n

e spectacle de fin d’année est

souvent une angoisse pour les

enfants : se retrouver scruté
par une centaine de paires d’yeux, n'est
jamais agréable. Pour Sarah, c’est le meil-
leur souvenir qu’elle garde de sa scola-
rité, Sarah s’y est sentie a sa place. Elle
était tellement a I'aise qu’elle réconfor-
tait ses camarades déstabilisés. A 5 ans,
Sarah avait trouvé sa place : sur scéne.
Démarrer une carriére de comédien n'a
rien de facile. Il faut ce petit truc en plus
qui vous démarque du reste des candi-
dats. Ce « petit truc », Sarah I'a. Il s’agit
d’un chromosome 21 surnuméraire.
Lorsque certains lui disent que ce chro-
mosome peut étre un obstacle a ses aspi-
rations artistiques, elle ne voit pas ot est
le probléme. Sa place est sur scene. Elle
sera donc sur scéne.
Sarah continue de se produire dans des
spectacles avec son école. Et, a 19 ans,
deux producteurs pour la télévision
britannique lui proposent un role dans
une série télévisée. Passer de la scéne
de I'école aux caméras d'une chaine de
télévision nationale ? Aucune difficulté.
Son passage remarqué a la télévision lui
ouvre les portes de projets plus impor-
tants. L'un des scénaristes de la série lui
propose un des roles principaux dans

un spectacle de danse. Encore une fois,
Sarah reléve le défi. Le projet a pourtant
de quoi impressionner méme les dan-
seurs les plus aguerris : danser sur une
scéne circulaire au milieu de 8oo per-
sonnes. Mais Sarah a une maniére bien
aelled’appréhender le trac. Pendant les
répétitions, elle profite des pauses déjeu-
ner pour aller danser, seule, les yeux fer-
més, sur scene. Et quand on lui demande
comment s’est passé la premiére de ce
spectacle, elle répond dans un grand
éclat derire : « ’étais chez moi sur scéne !
Je la connaissais déja trés bien, pourquoi
aurais-je eu peur ? ».

Sarah,
ef sa
maman.

Les projets s’enchainent : photos, spec-
tacles, campagnes publicitaires. C'est
tout naturellement qu’elle accepte de
mettre son talent au service de la cam-
pagne « Dear Future Mum » du 21 mars.
Sarah est en effet bien consciente que son
talent est une chance et que la plupart
des autres jeunes trisomiques ne pour-
ront jamais réaliser autant de choses.
Mais, comme le dit si bien sa mére, pour
Sarah, le plus important est de rappeler
a tous que « derriére la trisomie 21, il y
a des personnes, avec leurs réves, leurs
talents et leurs aspirations. Comme tout
le monde ». ®
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Fondation Reconnue
d’Utilité Publique,
la Fondation Jérome Lejeune
peut recevoir ISF et legs

ISF : rappel

> Si vous étes redevable de I'impo6t de solidarité sur la fortune (ISF), 75% du
montant de votre don a la Fondation Jérome Lejeune est déductible de votre ISF
(jusqu’a 50 ooo €).

Le legs : un moyen généreux de poursuivre votre soutien en faveur des
plus fragiles

Transmettre votre patrimoine par un legs est une facon de poursuivre votre action pour
la Fondation Jérome Lejeune. Pour votre entourage, c’est aussi un témoignage de votre
engagement en faveur des plus vulnérables.

Le legs est une disposition testamentaire par laquelle vous décidez de transmettre tout ou
partie de vos biens aprés votre déces.

Comment faire ? En rédigeant un testament, écrit a la main, daté et signé, qu'il est fortement
conseillé de faire valider et enregistrer par un notaire.

Reconnue d’utilité publique, la Fondation Jérome Lejeune est habilitée a recevoir des legs en
exonération totale des droits de succession.

Instituer la Fondation Jérdme Lejeune comme légataire universel, charge a elle de reverser
des legs particuliers, peut étre avantageux pour vos héritiers non réservataires*: les droits de
succession s’en trouvent diminués, et la part de chacun augmentée.

*héritiers réservataires : descendants et ascendants

Exemple : prenons le cas d’une personne sans descendance directe, disposant de 100 000 €
et désireuse de faire un legs de 50 000 € a la Fondation Jérome Lejeune. Deux possibilités
s'offrentaelle :

Legs fait au neveu/niéce Legs fait a la Fondation
nommé légataire universel nommeée légataire universel

Neveu/niéce 20000 € 30 000 €

Droit de succession 30000 € 18 000€

* Hors prise en compte d'éventuels abattements, en particulier pour les héritiers atteints d'un handicap.

Vous avez une question ou souhaitez des précisions ?
Contactez Anne Honoré, responsable du service Dons & Legs : 01-44-49-73-32 ou fjl@fondationlejeune.org

Avec vous, tout devient possible ! Merci de votre générosité.

F 9 NAD ATION 2
@ Jéréme Lejeune

chercher, soigner, défendre

reconnue d’'utilité publique

Fondation Jérome Lejeune

37 rue des Volontaires

75725 Paris cedex 15

Tél. : 01 44 49 73 30

Mail : fjl@fondationlejeune.org
www.fondationlejeune.org
Facebook : Fondation Jérome
Lejeune

Twitter : FondLejeune

Institut Jérome Lejeune
(consultation médicale)
37 rue des Volontaires
75725 Paris cedex 15
Tél. : 01 56 58 63 00
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