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Le billet

Chers amis, 

J’espère que vous avez passé 
de bonnes vacances. Nous 
repartons au combat le coeur 
plein d’ardeur pour nos pa-
tients. En ce début d'année je 
souhaite rendre hommage à la 
mémoire du professeur Lucien 
Israël, l’infatigable serviteur 
de la vie qui nous a quitté juste 
avant l’été. 

En 1993, mon mari avait préfacé 
le livre « La vie jusqu’au bout » 
dans lequel ce pneumatologue 
et cancérologue de très grand 
renom dénonçait les graves 
dérives de la médecine. Lucien 
et Jérôme s’étaient rencontrés 
sur les bancs de la faculté et 

avaient partagé leur vie d’in-
firmier militaire à la caserne 
de Vincennes. L’un était juif 
agnostique, l’autre ardent ca-
tholique mais ils partageaient 
la même vision de la dignité de 
la personne humaine et de la 
médecine. Le Professeur Israël 
fut le premier président du 
Conseil scientifique de la Fon-
dation Lejeune. Sa mémoire 
est inscrite pour toujours dans 
l’histoire de la maison.

Continuons à tenir haut le flam-
beau de la vie, je sais que la Fon-
dation peux compter sur vos dons 
généreux. J’espère vous rencon-
trer durant les évènements que 
nous organiserons cette année. 
Je vous dis à très bientôt. 

de Madame Jérôme Lejeune,
Vice-présidente de la Fondation Jérôme Lejeune
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Les trisomiques sont des 
migrants. Ils aspirent à vivre 
tranquillement dans notre so-
ciété sans être rejetés. Mais ils 
n’ont pas leurs papiers à jour. 
Alors qu’ils devraient détenir 
un passeport biométrique 
avec 46 chromosomes, ils 
en ont 47. La société prétend 
que leur titre de séjour parmi 
nous n’est pas valide. Les tri-
somiques ne seraient pas en 
règle et leur appartenance à 
notre humanité ne serait pas 
établie. D’ailleurs, aux yeux de 
la loi, tant qu’ils ne sont pas 
nés, ils sont encore à l’état 
d’ébauches. Il est donc per-
mis de les rejeter. C’est même 
encouragé. A chaque future 
maman est gratuitement 
proposé un test permettant 
d’empêcher un trisomique de 
passer la frontière clandesti-
nement. Certains disent que si 
on les laissait venir librement, 
on serait envahis par les tri-
somiques et que ça coûterait 
trop cher à la Sécurité sociale 

de les prendre à charge. Alors, 
comme ils vivent longtemps 
sans travailler, c’est plus éco-
nomique de les laisser à l’ex-
térieur de nos frontières. Et 
puis ils ont un physique parti-
culier qui peut faire peur. Ima-
ginez qu’ils aillent à l’école 
avec nos enfants ! Il faut pen-
ser à la sécurité de nos têtes 
blondes avant de s’occuper de 
ces petits hors-la-loi.

La Fondation Jérôme Lejeune 
est un passeur. Elle travaille 
à l’accueil de tous les triso-
miques dans la société, à leur 
prodiguer les soins néces-
saires, à les faire bénéficier 
de la recherche médicale pour 
qu’ils aillent mieux et puissent 
s’insérer dans le monde du 
travail. Même si leur écho-
graphie d’identité n’est pas 
dans la norme. La Fondation 
proclame qu’il est scandaleux 
de les arrêter à la frontière au 
nom d’un racisme chromo-
somique qui ne dit pas son 
nom. C’est une question de 

principe. Pour cela, elle brave 
le ralliement à l’eugénisme 
d’une partie de la médecine, 
conteste la police des ventres 
et le flicage des imparfaits, 
dénonce les arrestations au 
faciès et les exécutions som-
maires de la quasi-totalité 
de ceux qui sont débusqués 
avant la naissance1. Dans 
cette aventure, la Fondation 
est soutenue par les défen-
seurs des droits de l’Homme, 
les apôtres de la justice et de 
l’égalité, les militants contre 
les discriminations, ceux qui 
veulent construire des ponts 
et pas des murs. Elle est 
même tellement relayée dans 
les médias et soutenue par 
des pétitions d’intellectuels 
qu’elle a bon espoir de venir à 
bout de ce repli sur soi et cette 
haine de l’Autre.

Vous l’aurez noté, toute com-
paraison a ses limites… Le 
Camp du Bien s’est érigé en 
arbitre des causes à soute-
nir, des victimes à pleurer et 

des héros à célébrer. Inutile 
de vous préciser que nous 
n’émargeons dans aucune ca-
tégorie. C’est donc avec vous 
seulement que nous espérons 
relever le défi que l’enfant tri-
somique lance à l’ordre établi2 
en faveur de l’extermination 
programmée de ceux qui ont 
la faiblesse de lui ressembler3.
1 En ces temps d’hystérie hagiogra-
phique qui n’épargnent aucun milieu, 
il faut rappeler que la loi Veil est direc-
tement responsable de l’éradication 
de 96 % des enfants trisomiques 
diagnostiqués, l’avortement étant 
autorisé dans ce cas jusqu’à 9 mois.

2 Le Pr Jacques Milliez, dans L’eutha-
nasie du fœtus, justifie un « ordre 
établi » en faveur de l’avortement des 
trisomiques.

3  Jean-Marie Le Méné, Les premières 
victimes du transhumanisme, Ed. 
Pierre-Guillaume de Roux, 2016.

de Jean-Marie Le Méné, 
Président de la Fondation Jérôme Lejeune - Twitter : @jmlemene
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Dépistage Prénatal Non Invasif

M ême si le DPNI existe sur le marché 
français depuis plusieurs mois, son 
intégration dans le système de santé 

français dans le suivi de grossesse d’une femme 
enceinte fait franchir une nouvelle étape en sys-
tématisant son utilisation, ce qui va aggraver 
l’élimination en masse des enfants trisomiques 
en gestation. 

Quel est l’avenir de ces bébés en France où déjà 
96% d’entre eux sont avortés lorsque la trisomie 
est détectée avant leur naissance ? Tout se passe 
comme si notre pays en avait fait un objectif de 
santé publique. 

La Fondation Jérôme Lejeune ne cessera de rap-
peler le caractère eugéniste du principal argument 
invoqué par les pouvoirs publics et les profession-
nels de santé pour en faire la promotion : « Les 
médecins qui s’appuient sur l’argument selon lequel 
le nouveau test va diminuer le nombre d’amniocen-
tèses servent un argument marketing, de nature à 
faire vendre, mais stigmatisant pour les personnes 
atteintes de trisomie 21. Ils justifient leur demande 
en invoquant une baisse des amniocentèses qui pro-
voquent l’élimination d’enfants sains. Ils utilisent 
un argument eugéniste, qui tend à discriminer les  
« fœtus trisomiques » des « fœtus sains ». En valori-
sant la vie des enfants non atteints, à épargner grâce 

au test non invasif, ces médecins nient la valeur de la 
vie des enfants atteints de trisomie 21. Ce faisant ils 
activent une discrimination, ils délivrent un message 
de rejet violent aux personnes trisomiques et à leurs 
proches. » (Jean-Marie Le Méné, in Les premières 
victimes du transhumanisme).

Ultime étape à venir avant la mise en œuvre effec-
tive du nouveau dispositif : la publication de l’ar-
rêté qui fixera les conditions de prescription et de 
réalisation du DPNI. Cet arrêté fixera deux points 
emblématiques : le remboursement du test et la 
désignation du seuil à partir duquel une femme 
enceinte sera désormais catégorisée « à risque ».

Tout porte à croire que ce nouveau test, dont le 
coût est évalué à 390 euros, sera pris en charge 
intégralement par la sécurité sociale. Ce qui repré-
sentera un budget d’environ 23 millions d’euros 
(près de 60 000 femmes seront concernées). 
Concernant le seuil des femmes « à risque », la 
HAS* recommande son élargissement à 1/1000 
(actuellement 1/250). Ce qui augmentera non 
seulement le nombre de fœtus détectés mais 
aussi considérablement le nombre de femmes 
enceintes angoissées par la trisomie 21 pendant 
leur grossesse. 

La Fondation Jérôme Lejeune conduit désormais 

La France met en place une traque 
plus efficace des bébés trisomiques

une mobilisation à l’international : elle agit à 
l’ONU où plusieurs représentations d’états ont 
déjà exprimé leur indignation. 
2018 sera une année importante car au premier 
trimestre la France fera l’objet d’un « examen 
périodique universel » au cours duquel il sera 
possible de dénoncer des atteintes aux droits de 
l’homme. Nous mettrons tout en oeuvre pour que 
le sujet de l’élimination en masse des enfants tri-
somiques soit inscrit à l’ordre du jour.

* Haute Autorité de Santé

Par un décret publié précipitamment, le jour même de l’élection de M. Macron, l’ancien gouvernement a introduit 
dans la liste des examens de dépistage prénatal le nouveau test de détection de la trisomie 21 : le DPNI (Dépistage 
Prénatal Non Invasif).

Pour comprendre 
ce qu’est le nouveau test 

•	 La Fondation a publié sur son site 		
	 une infographie DPNI 

• 	 Vous pouvez lire le livre de  
	 Jean-Marie Le Méné "Les premières  
	 victimes du transhumanisme"  
	 (édition Pierre-Guillaume de Roux)  
	 dont l’achat est possible avec le  
	 bulletin accompagnant cette lettre.

• 	 Pour s’associer et suivre la mobilisation 
     www.stopdiscriminatingdown.org
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Portrait

Chaque patient 
est une personne unique qui doit s’épanouir
Après 60 années de consultations hors du commun auprès des patients 
et leurs familles, le professeur Marie-Odile Réthoré, Directeur médical et 
scientifique de l’Institut Jérôme Lejeune, arrête sa consultation. L’éminente 
généticienne n’abandonne pas pour autant son bureau de l’Institut Jérôme 
Lejeune et tous ceux qu’elle appelle ses petits « protégés ». 

La petite Sixtine est contrariée et ne 
cesse de pleurer dans la salle d’at-
tente. Au fond du couloir apparait la 

célèbre silhouette. Lunettes écailles, cheveux 
blancs, la démarche est assurée. La fillette 
se tait immédiatement et fonce, droit, dans 
les bras de la dame en blouse blanche, une 
figure ici à l’Institut Jérôme Lejeune. Certains 
se demandent d’où vient cette grâce d’état, 
ce magnétisme. C’est le fruit d’une vie spé-
cialement donnée au service des personnes 
ayant une déficience intellectuelle mais aussi 
à leurs familles. « Mes patients sentent comme 
je les aime ».
Marie Odile Réthoré est la deuxième femme 
entrée à l’Académie Nationale de Médecine 
après Marie Curie. Elle est aussi connue pour 
avoir été le fidèle bras droit du Professeur Jé-
rôme Lejeune. Lors de la découverte de la tri-
somie 21 en 1958, il lui avait offert la primeur 
de sa conclusion en lui faisant recompter les 
47 chromosomes projetés sur la lunette de son 
microscope. Elle avait commencé à étudier 
la médecine bien avant que l’on ne parle de 
génétique humaine et s’était d’abord formée 
à la pédiatrie en examinant ceux qu’on appe-
lait les « mongoliens ». Elle s’était aguerrie au 
repérage des symptômes par l’observation du 
visage, de la racine du nez, des bourgeons des 
oreilles, de l’iris... 
Avec le Professeur Lejeune, elle comprit la né-
cessité d’aborder les patients avec un regard 
qui transcende leurs anomalies physiques. 
Elle prit part à leurs difficultés, à leurs souf-
frances mais aussi à celles de leurs familles en 

passant beaucoup de temps avec les parents, 
les frères et sœurs. « Derrière chaque dossier, il 
y a une personne unique à part entière. Jamais de 
lassitude, le patient n’est jamais le même ». C’est 
l’état d’esprit de la consultation de l’Institut 
Jérôme Lejeune. 

« Le patient a ses propres goûts, ses craintes, 
ses talents et ses défauts, je l’accueille dès le 
plus jeune âge, avec ses parents, parfois même 
avant sa naissance. Je leur demande s’ils ont 
choisi un prénom. La conversation s’instaure 
et l’on parle de Nicolas ou de Marie. Au fil du 
dialogue, ces enfants ne sont plus un chromo-
some gênant mais bel et bien Marie ou Nico-
las.» Le professeur aime prendre ces enfants 
sur ses genoux. Elle leur parle avec douceur 
et délicatesse, les parents y sont toujours 
très sensibles. Elle les aide parfois à décrire 
l’enfant qu’ils ont dans les bras, « avec leurs 
propres mots et souvent ceux qu’ils n’auraient 
pas aimés entendre de ma propre bouche ». 

Avec force elle ajoute « j’ai choisi mon mé-
tier, mais le petit et ses parents n’ont jamais 
choisi la trisomie (…), il faut donc bien avoir 
conscience de cela pour instituer un dialogue 
de cœur et aider ces familles dans l’humilité.»

« En 50 ans, beaucoup de progrès ont été 
réalisés, notamment avec l’ouverture de la 
consultation gériatrie. Avant, beaucoup de 
nourrissons trisomiques périssaient de la rou-
geole. Le doyen de mes patients a 75 ans et je 
connais 7 mamans centenaires qui ont eu un 
enfant trisomique suivi chez nous. Je propose 
aussi un large panel de conseils aux familles 
qui le demandent pour améliorer leur quoti-
dien. En matière juridique, nous voyons les 
questions à aborder avec le notaire. En matière 
d’éducation, j’aide les parents à rendre leur 
enfant attrayant afin qu’il soit aimé de son 
entourage. Je les aide à trouver des astuces 
pour élucider les petits blocages du quotidien. 
J’apporte aussi mon expérience en matière 

génétique pour conseiller des parents, frères 
et sœurs qui s’interrogent sur leurs risques 
d’attendre un nouvel enfant trisomique.» 
«Je n’ai jamais guéri personne mais je consi-
dère que l’Institut Jérôme Lejeune peut être 
fier du travail accompli sans oublier l’aide des 
généreux donateurs. La consultation et ses pro-
grès nourrissent la recherche. Des milliers de 
patients ont été aidés. Nous avons commencé 
à 3 médecins il y a 20 ans, nous sommes désor-
mais plus de 30 professionnels et l’Institut doit 
encore développer sa consultation en recru-
tant un plus grand nombre de spécialistes 
bien formés. Ce pôle d’excellence où viennent 
des patients du monde entier doit continuer à 
offrir des compétences et du réconfort car il est 
primordial d’aider les patients à se révéler, à 
savoir qui ils sont. Il faut aider les parents à 
être capables de dire à leur enfant à quel point 
ils sont fiers de lui». 
Elle conclut en précisant qu’« il faut toujours 
dire la vérité… mais pas toute la vérité d’un seul 
tenant tout de suite, mais en prenant le temps 
suivant ce que le patient et ses parents sont 
capables d’entendre en temps et en heure ». 
Désormais, le Professeur Réthoré ne fait plus 
de consultations médicales mais elle accueille 
toujours celles et ceux qui souhaitent la ren-
contrer. Soucieuse de préserver « l’âme de 
l’Institut » et de transmettre tout ce qu’elle a 
appris, notamment auprès de ses « protégés », 
elle s’attelle également à la rédaction d’un livre 
qui devrait être publié en 2018.
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Soins

Leur épanouissement est l’affaire de tous

C ette démarche d’intégration ne peut 
s’entreprendre qu’avec le consentement 
de l’intéressé et elle ne peut aboutir 

qu’avec le soutien et la veille active des parents. 
Ces derniers se font souvent assister d’un tiers qui 
assure le lien entre l’enfant et l’école et plus tard, 
entre le jeune et l’entreprise. Dans les deux cas, 
l’implication du professeur et du patron est tout 
aussi capitale.

Certains parents  choisissent un établissement qui 
immerge leur enfant dans une classe totalement 
ordinaire. D’autres recherchent un encadrement 
adapté et plus attentif à la personnalité de leur 
enfant. Grâce à la persévérance de certaines as-
sociations de parents, quelques établissements 
offrent des solutions d’accueil dans des classes 
ordinaires intégrant quelques enfants porteurs 
du même handicap. Cet environnement permet 
à l’enfant de côtoyer des alter egos dans un milieu 
ordinaire, situation rassurante, lui offrant la possi-
bilité d’évoluer à son rythme sans se sentir dépassé 
par la cadence générale. L’emploi du temps est 
aménagé et l’élève est assisté d’un AVS ou d’une 
autre personne encadrante en lien avec l’ensei-
gnant. Beaucoup de progrès ont été réalisés dans 
ce domaine et sont à prolonger pour optimiser 
les relations entre la personne trisomique et son 
encadrement scolaire.  

Dès le plus jeune âge, les parents cherchent à 
comprendre toutes les facettes de la personnalité 

de leur enfant pour lui apprendre à se connaitre, 
à exprimer ses goûts et ses craintes, à prendre 
conscience de ses qualités et ses défauts.  Puis, 
avec douceur et vérité, ils l’aident à identifier ses 
propres limites et le rythme qui lui convient le 
mieux. Un tel accompagnement attentif  lui donne 
le goût de l’effort et lui permet de fixer ses propres 
objectifs, avec réalisme.

Avec sagesse, il faut résister à la tentation de trop 
le stimuler, ce qui pourrait lui infliger un double 
sentiment d’échec et d’humiliation. Il est impor-
tant de donner une responsabilité et un rôle à son 
enfant. Et de faire avec lui un bilan régulier l’aidera 
à progresser afin de se sentir utile. Acheter seul 
le pain, compter sa monnaie, aller au-devant des 
autres, sont autant d’actes autonomes quotidiens 
qui éveillent son goût des choses et sa curiosité. Il 
est aussi important de l’inciter à prendre soin de 
son corps pour se rendre plus attractif au regard 
des autres. En choisissant parfois lui-même ses 
vêtements, il s’estimera d’avantage.  Comme le 
souligne le professeur Marie-Odile Réthoré de l’Ins-
titut Jérôme Lejeune ; « (…) l’accompagnement en 
période de puberté est aussi très important. Il passe 
par des petits évènements hautement symboliques. 
Une maman accompagnera par exemple sa fille 
pour choisir son premier soutien-gorge, elle l’impli-
quera dans ce choix ». 

Pour les jeunes qui le peuvent, vient ensuite l’étape 
du monde du travail. Beaucoup passent par des 

ESAT. D’autres, pas encore assez nombreux, en-
treprennent des stages pour intégrer l’entreprise. 
Cette nouvelle étape implique la perception d’un 
salaire et peut entrainer une course à l’autono-
mie qui présente des risques. Un encadrement 
consciencieux est plus que jamais nécessaire car 
le stagiaire ou l’apprenti se retrouve confronté à la 
nouveauté et à l’exigence dans un environnement 
générateur de stress. 

Comme au temps de l’école, et sous le regard atten-
tif de ses parents, le jeune adulte doit être accom-
pagné dans ses relations avec son employeur. 
Karine Dechelette et Alexis Van Haecke sont psy-
chologues et spécialisés dans l’accompagnement 
de la personne trisomiques de l’école à l’entreprise. 
Ils n’hésitent pas à  ajouter que « dans cette aven-
ture humaine, l’employeur apprend beaucoup 
de son employé. C’est une expérience humaine 
très riche pour tous, si l’employeur prend soin de 
son stagiaire, en se montrant exigeant tout en lui 
confiant des tâches à sa mesure, en veillant à le 
faire progresser, en prenant garde au ton employé. 
La réprimande est parfois légitime, mais sans dra-
matiser et avec une touche d’humour. Une réelle 
attention permet de mieux gérer les émotions du 
stagiaire (ou de l’employé), toujours très sensible, 
et de conserver une juste distance». 

C’est un travail, d’écoute, d’équipe et d’échange. 
La clé de l’intégration.

INTÉGRATION MILIEU ORDINAIRE

De l’école maternelle à l’embauche en milieu professionnel ordinaire, la bonne intégration d’un jeune trisomique n’est 
possible que grâce à l’engagement de son entourage, dans le respect de sa personnalité.
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Bioéthique

A qui s’adresse la Master-class Science et 
Éthique, des fondements à la pratique, qui 
ouvrira à la rentrée universitaire 2017 ? 

Nous ouvrons cette formation pour les 
jeunes médecins, les étudiants en médecine, 
les scientifiques, mais aussi les philosophes 
et juristes, confrontés, par l’évolution de 
leurs métiers, à de nouvelles et parfois dou-
loureuses questions morales. Nous souhai-
tons leur apporter les éléments scientifiques 
et anthropologiques nécessaires à l’exercice 
serein de leurs belles professions.

Que propose cette Master-Class Jérôme 
Lejeune ? 

C’est une formation d’expertise, un cycle 
exigeant de 54 heures de cours, qui peut 
procurer un certificat d’anthropologie. La 
Master-class dispense une formation à la 
croisée des différents niveaux de connais-
sance, théoriques ou pratiques, permettant 
à l'étudiant d'ancrer sa réflexion aussi bien 
dans la connaissance des concepts anthro-
pologiques nécessaires (réflexion sur la 
dignité humaine, le corps, l’humain et la 
personne, l’acte moral en bioéthique, les 

fondements de la bioéthique) que dans 
l’actualité des publications scientifiques les 
plus récentes, celles-là même qui réinter-
rogent l'éthique biomédicale (CrispR-cas9, 
thérapie germinale, critères de la mort, 
chimie synthétique, transhumanisme...). 
La formation ne se réduit pas aux questions 
de début et de fin de vie, mais elle entend 
aborder l'ensemble des problématiques 
qui peuvent se poser au soignant. Enfin, 
en tant que Master-Class Jérôme Lejeune, 
nous offrons un module de formation sur la 
trisomie 21 (annonce, accueil, soin…), sujet 
totalement absent des cursus habituels. 

Comment le programme a-t-il été établi ?

Nous avons étudié les cours qui sont donnés 
en médecine et observé que la formation 
technique est très poussée tandis que la 
formation éthique est succincte et essen-
tiellement procédurale. Nous inviterons les 
étudiants à revisiter par la morale hippo-
cratique l’enseignement technique de haut 
niveau qu’ils reçoivent en s’interrogeant : 
ce qui est techniquement possible est-il mo-
ralement bon ? A cet effet, les professeurs 
ont été choisis pour leur grande expertise, 
parmi des enseignants d’université, des 
professeurs hospitaliers et divers experts 
des questions bioéthiques.

Pourquoi la Fondation Lejeune a-t-elle créé 
cette Master-class ? 

Cette formation est le fruit de longues an-
nées de réflexion et du constat fait par le 
Professeur Lejeune. Dans les années 90, 
il observait avec désolation, l’effondre-
ment moral de la médecine et la perte de 
confiance des patients dans le corps médi-
cal, et il jugeait nécessaire, pour remédier 
à ce mouvement, la création d’un réseau de 
médecins et chercheurs, excellents profes-
sionnels et grands serviteurs de la vie. Au-

jourd’hui, nous avons aussi des demandes 
émanant de médecins, de sages-femmes 
ou d’infirmiers, soucieux de rester fidèles 
à l’éthique hippocratique, qui ont besoin 
d’être éclairés et soutenus. C’est pour aider, 
même modestement, ces serviteurs de la vie 
en leur offrant ces points d’appui anthropo-
logiques et scientifiques et, à terme, pour 
rassurer les patients, que cette formation 
nous a parue nécessaire. 

Une nouvelle formation
sur les pas de Jérôme Lejeune

MASTERCLASS 

Le 3 octobre prochain, le Centre de bioéthique Jérôme Lejeune ouvre les 
portes de la 1ère Master-class Science et Ethique des fondements à la 
pratique. Rencontre avec Aude Dugast, responsable de la formation.

xxxxx

Informations pratiques

OÙ
En e-learning ou sur place à la Fondation 
Lejeune, Paris 15ème. 

QUAND
3 mardis soir/mois (20h-22h) et 2 same-
dis /semestre (9h-17h), octobre 2017- avril 
2018

INSCRIPTION ET INFORMATION  
centrebioethique@fondationlejeune.org 

TARIF : 75 €

Programme complet et liste des interve-
nants sur : www.fondationlejeune.org

Le projet du Centre de bioéthique Jérôme 
Lejeune est le fruit de la générosité des 
donateurs de la Fondation.
Il aura fallu 2 années pour transformer 
l'entre sol de ses locaux en salles d'accueil 
pour les étudiants et en lieu d'archives du 
fond scientifique de Mgr Suaudeau.
Le budget est tenu et permet de lancer les 
Master-Class en toute confiance.
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R ésumer en un mot un tel congrès est 
téméraire. Chicago a d’abord permis 
de faire l’état des lieux des résultats 

scientifiques qui se succèdent rapidement, per-
mettant de confirmer ou infirmer les premières 
hypothèses thérapeutiques et d’en formuler de 
nouvelles. Les outils dont disposent aujourd’hui 
les scientifiques, tels que les deux principaux 
modèles scientifiques que sont les modèles ani-
maux (souris essentiellement) et les modèles de 
cellules souches pluripotentes induites dites iPS, 
font progresser les connaissances sur le dévelop-
pement cérébral et le fonctionnement neuronal. 
On sait désormais que l’expression des différents 
gènes intervenant dans le développement céré-
bral varie en fonction de l’âge, du sexe, de leur 
localisation cérébrale. Dans la trisomie 21, les 
variations de cette expression des gènes ont des 
répercussions démontrées sur le développement 
cellulaire et la morphologie de certains types de 
cellules neuronales. En laboratoire, la transfor-
mation en neurones de cellules spécifiques iPS 
de personnes atteintes de trisomie 21 révèle une 

croissance plus lente de celles-ci que de cellules 
iPS provenant de la population générale. Des 
travaux montrent encore en laboratoire qu’une 
inhibition du gène DYRK1A porté par le chro-
mosome 21 permet de rétablir cette croissance 
cellulaire presque à la normale.

Les pathologies associées à la trisomie 21 fai-
saient partie des thèmes abordés à Chicago. 
En particulier une certaine forme de leucé-
mie survenant chez le tout jeune enfant. Une 
équipe a démontré que l’incidence de tumeurs 
solides chez les personnes porteuses de triso-
mie 21 est différente de celle de la population 
générale. C’est dire que la recherche sur la 
trisomie 21 peut bénéficier également à la 
recherche sur le cancer. On sait que certains 
gènes dont les gènes CBS et DYRK1A, portés 
par le chromosome 21, ont aussi un rôle dans 
la genèse des cancers et la résistance à cer-
taines thérapeutiques. 

Les troubles de la cognition et de la mémoire, 

l’autisme existant chez certains enfants et 
l’apparition de la démence type Alzheimer 
survenant chez plus de 70% de la population 
trisomique 21, ont fait également l’objet de plu-
sieurs présentations : la recherche associant 
trisomie 21 avec ces pathologies est particulière-
ment active. Le projet du consortium européen 
Horizon 21 sur la démence de type Alzheimer 
et son exploration, auquel participe la Fonda-
tion, en constitue un bon exemple. Pour cela, 
les marqueurs neuropsychologiques basés sur 
des questionnaires et échelles devront être 
adaptés à la population trisomique tant pour 
leur conception que dans leur présentation au 
patient. 

Par ailleurs, de nouveaux mécanismes phy-
siopathologiques de la trisomique 21 ont fait 
l’objet de présentations. Certains pourraient 
ouvrir de nouveaux axes de recherche théra-
peutique. Le congrès de Chicago a confirmé la 
vitalité de la recherche sur la trisomie 21. Dans 
deux ans, l’association se réunira à Barcelone.

La Fondation au cœur de la recherche 
scientifique internationale sur la trisomie 21

RECHERCHE 

Deux ans après Paris, c’est à Chicago, que la jeune association internationale des chercheurs sur la 
Trisomie 21 « T21 Research Society » a réuni du 8 au 11 juin dernier plus de 200 chercheurs. Objectifs : faire le 
point sur les nouveautés scientifiques, échanger sur les axes de recherche et favoriser les rencontres et les projets 
entre scientifiques. 

Recherche
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ONE OF US

P lacé sous le patronage du Premier 
ministre hongrois Victor Orban et 
de Katalin Novák, ministre hongrois 

de la Famille, le deuxième forum européen 
organisé par One Of Us a réuni à Budapest 
le 27 mai dernier plus de 600 experts venus 
du monde entier pour échanger et travailler 
sur le thème « Protéger la vie : le coeur du 
nouveau débat culturel ». 

Jaime Mayor Oreja, président de la fédéra-
tion One of Us, a affirmé en ouverture que  
« la crise que nous vivons a commencé le jour où 
l'avortement est devenu loi : à partir de là, les 
portes ont été ouvertes à toutes les transgres-
sions : l’imposition de l'idéologie du genre mais 
aussi toutes les tendances qui attaquent la per-
sonne et les valeurs du véritable humanisme ».

Jean-Marie Le Méné, Président de la Fonda-
tion Jérôme Lejeune, longuement citée et 
applaudie tout au long de la journée, a pu 
à ce sujet rappeler l’orientation eugéniste 

d’une partie de la recherche qui travaille à 
détecter avec le plus grand soin et éliminer 
avant la naissance les fœtus porteurs de tri-
somie 21. Il a par ailleurs dénoncé les dangers 
du transhumanisme qui « suppose un refus 
de la Nature », et qui commence avec la pro-
création médicalement assistée, « par le tri 
des embryons et le fait de décréter qu’un tel 
a le droit de vivre aux dépens d’un autre ».

Tout au long de leurs travaux, les personnalités 
présentes ont rappelé leur attachement à une 
culture qui respecte la dignité de l’être humain 
dès ses premiers instants, et demandé solen-
nellement aux différents états de mettre en 

place des politiques publiques qui se tournent 
résolument vers l’accueil de la vie. A l’issue du 
forum, le prix UN DE NOUS 2017 a été remis au 
médecin américain John Bruchalski. 
La Symphonie de la Vie, composée par 
Carlos Criado et Kuzma Bodrov sur des 
paroles de Jérôme Lejeune et interprétée 
par l’orchestre symphonique des JMJ et le 
chœur Vox Mirabilis de Budapest, a conclu 
magistralement et dans une émotion pal-
pable la deuxième édition de ce forum qui 
a confirmé la fédération One Of Us dans son 
rôle de grand leader des organisations pro 
vie en Europe.

Un deuxième forum européen  
couronné de succès

La Fédération européenne UN DE NOUS

Créée à la suite de l’Initiative citoyenne euro-
péenne ONE OF US. Celle-ci a été lancée en 
mai 2012 pour demander à la commission 
européenne l’arrêt du financement des 
programmes conduisant à la destruction 
d’embryons humains. Elle a réuni 1,9 million 
de signatures.

Elle rassemble à ce jour 37 organisations 
issues de 17 pays européens. En France, 
elle est représentée par la Fondation Jérôme 
Lejeune dont le directeur général Thierry de la 
Villejégu est également vice-président de la 
Fédération UN DE NOUS. (www.undenous.fr)

Katalin Novák, 
Ministre de la famille 
(Hongrie)

Jean-Marie Le Méné
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PORTRAIT 

L ors du Forum One of Us 2017 réuni à Buda-
pest, le docteur John Bruchalski a reçu le 
prix « Héros de la vie », en présence du 

ministre de la famille hongrois, pour le combat 
exemplaire qu’il mène aux Etats-Unis. Cette icône 
de la défense de la vie laisse découvrir un homme 
profond et discret. Il est naturellement inconnu 
en Europe car, dit-on, le bien ne fait pas de bruit. 

Pouvez-vous vous présenter et expliquer en 
quoi votre parcours est spécifique ?

Je suis John Bruchalski, médecin généticien et 
américain. Pour être honnête, j’ai pratiqué des 
avortements et j’ai été favorable à la recherche 
sur l’embryon humain. En 1994, au terme d’une 
remise en cause scientifique et personnelle, j’ai 
fondé en Virginie le centre médical Tepeyac, 
l’une des plus importantes cliniques de gyné-
cologie et de maternité pro-vie aux États-Unis. 
Ma réflexion date de 1989 lorsque j’ai entendu le 
professeur Jérôme Lejeune témoigner au procès 
de Maryville. Un couple en instance de divorce 
s’opposait à propos du devenir de ses embryons 
congelés en vue d’une fécondation in vitro. 
J’étais dans le camp adverse à l’époque, avec 

mon professeur considéré comme le « père » de 
la FIV aux USA. Ce dernier disait que l’embryon 
n’était pas une personne mais un morceau 
d’appendice… Formé à cette école, j’ai écouté 
Jérome Lejeune démontrer au juge comment le 
patrimoine génétique d’une personne était déjà 
présent dans les premières cellules embryon-
naires. J’étais bouleversé par l’évidence et le 
génie de cet homme qui m’a poussé, sans le 
savoir, à reconsidérer le commencement de la 
vie humaine et donc à respecter le plus faible. 
L’avortement est devenu à mes yeux une mons-
truosité et j’ai commencé par sauver des enfants 
menacés par ce crime. 

Le centre Tepeyac, qui accueille chaque année 
plus de 20  000 patients permet de sauver plusieurs 
milliers d’enfants et c’est grâce à Jérôme Lejeune.

Quel message voulez-vous adresser à la Fon-
dation Jérôme Lejeune et à ses donateurs ?
 
Bravo pour votre travail. Soyez fidèles à l’esprit qui 
animait Jérôme Lejeune. Vous détestez la mala-
die, mais vous aimez le patient, c'est ce qu’il m'a 
enseigné. C’était un homme extraordinaire d’une 
très grande intelligence. N’abandonnez jamais ! 
Un jour nous gagnerons la bataille de la Vie et du 
triomphe du Bien sur le Mal. Soyez patients et sur-
tout aimez ceux qui vous entourent.

L e campus est impressionnant avec 
ses larges allées arborées et plantées 
de riches pavillons néo-gothiques 

offrant aux étudiants de spacieux studios, 
salles de cours, conférences, bibliothèques,  
bâtiments administratifs, terrains de sport 
et de loisir. L’Université Notre-Dame-
du-Lac, créée en 1844 par le Père Sorin, 
mayennais d’origine, est aujourd’hui une 
puissante université catholique, en plein 
Midwest, attirant chaque année plus de  
6 000 étudiants.
Le 29 avril dernier, Madame Lejeune en était 
l’hôte d’un jour. 
En effet, le Centre « Ethics and Culture » de 
Notre Dame du Lac avait décidé de décerner 
à la Fondation Jérôme Lejeune, au cours de 

sa séance annuelle de remise de prix, “la mé-
daille Evangelium Vitae”. Après une grand-
messe solennelle, présidée par l’évêque de 
South Bend, Monseigneur Kevin Rhoades, 
Carter Snead, directeur du centre et organi-
sateur de la cérémonie, rendit un hommage 
très émouvant au professeur Jérôme Lejeune 
et à la fondation éponyme, pour sa fidélité 
au service de « ses petits patients » et pour 
ses actions courageuses et persévérantes en 
faveur de la dignité de l’Etre humain.
Chaudement applaudie par le public 
composé d’étudiants, de professeurs, de 
personnes trisomiques, de leur famille et 
d’officiels, Madame Lejeune se débarrassa 
sans façon de son discours pré-rédigé et se 
lança, en anglais, dans une série d’anecdotes 
à propos de « Jérôme », et des miracles dont 
vit la Fondation, faisant tour à tour rire et 
pleurer l’assistance.
Le lendemain, aux aurores, Madame Lejeune 
partait pour Washington où l’attendait une 
nouvelle conférence, suivie d’une séance de 
signatures. Son énergie et sa détermination 
ne varient pas.

John Bruchalski, un héros discret

L'oeuvre de la Fondation   
saluée jusqu'aux Etats-Unis

REMISE DE PRIX

De gauche à droite : Bence Rétvári, Ministre hongrois des capacités humaines, Monsieur et Madame  John Bruchalski, 
Thierry de la Villejégu
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Vous y trouverez différents cadeaux de qualité (déco, vin, bijoux) réa-
lisés par des bénévoles. Le tout sera vendu au profit de la Fondation. 

• LYON : vendredi 24 et samedi 25 novembre de (9 h à 20 h). 
Salle François Sala 3, rue Saint François de Sales - Lyon 2e.
• VERSAILLES : mercredi 22 (9 h à 19 h) et jeudi 23 novembre  
(9 h à 14 h).Salle des fêtes de l’ancienne mairie (52 rue de Ver-
sailles  78150 Le Chesnay)
• SENLIS :  vendredi 24 (9h - 19h) et le samedi 25 novembre  
(9h - 12h) à la salle Jean Ruby, 6 route de Nanteuil, à Mont-
l'Evêque (60300), à 3 kms de Senlis. 
• MONTPELLIER : jeudi 16 et vendredi 17 novembre (9 h à 18 h)  
Maison Diocésaine villa Maguelone – 31 avenue Saint Lazare  
34000 Montpellier. 

Cette compétition de golf à Mérignies ( 59) au profit de la Fonda-
tion Jérôme Lejeune existe depuis plusieurs années et permet de 
soutenir ses missions. 

Le 23 septembre 2017 OUVERT AU PUBLIC ordinaire et trisomique 
détenteurs de la "carte verte".

RENSEIGNEMENTS 
au 03 20 79 58 82 et accueil@merigniesgolf.com ou sur le site 
www.merigniesgolf.com

TARIF libre à partir de 5 euros (déduction fiscale à partir de  
30 euros), reversés à la Fondation

Il y a quelques décennies, son propriétaire avait croisé par 
hasard le Professeur Jérôme Lejeune. Alors que ce dernier 
s’apprêtait à prendre la parole devant son auditoire, il fut 
bousculé par un homme au comportement agressif. Le sang-
froid et la hauteur d’âme de Jérôme Lejeune avaient alors 
marqué notre donateur qui, des années plus tard, s’est sou-
venu et s’est renseigné sur l’activité de notre Fondation. Il 
nous verse, aujourd'hui, le quart du fruit de la vente de son 
joyaux. Merci cher monsieur. 

Pour toute information ou pour organiser une soirée dans 
votre ville : evenements@fondationlejeune.org

LA TOURNÉE DES SOIRÉES 
CINÉ-DÉBAT SE POURSUIT

Prochaines dates : 

LILLE le 4 octobre à 18h
Aumonerie de l'Université Catholique, 2 rue Norbert Segard

VERSAILLES le 16 octobre  à 20h30
Cinéma le Cyrano, 7 rue Rameau 

BLOIS le 16 novembre  à 20h30
Cinéma Lobis, 12 Avenue du Maréchal Maunoury  

avec la présence de Monseigneur Batut

En préparation LONDRES, BORDEAUX ET CHARTRES

UNE BUGATTI 57C CABRIOLET VENDUE AUX ENCHÈRES PAR UN GÉNÉREUX DONATEUR

VENTES DE NOEL

LE TROPHÉE OSCAR

CONCOURS PHOTOS

L’Institut Jérôme Lejeune prépare un guide du 
vieillissement destiné aux personnes triso-
miques et à leur famille. Cette brochure gra-
tuite sera prochainement disponible. Elle est 
réalisée sur le modèle du document américain 
Aging and Down Syndrome, mais elle contien-
dra VOS photos. 

Pour connaitre le règlement de ce concours  
et les critères de participation

Contacter orochette@fondationlejeune.org - 01 44 49 73 36
Les meilleures photos seront sélectionnées pour figurer dans 
ce guide.



Portrait

L orsqu’il avait 3 ans, François s’est mis 
à marcher. Il n’était pas trop tôt mais 
comme aujourd’hui encore, il allait à 

son rythme, tranquillement et sûrement. Ce petit 
chromosome qui le retarde ne l’empêche pas de 
toujours vouloir aller de l’avant. « Je veux faire 
des efforts, je veux avoir un travail, faire du sport, 
voir mes amis, être un homme comme papa ! ». Il 
sait qu’il est trisomique et il répète souvent : «je 
veux guérir ».

Quatrième d’une fratrie de 6 enfants, François a 
toujours été très entouré. D’abord par des parents 
confiants et optimistes mais aussi par l’attention 
et les encouragements des autres dans un envi-
ronnement stimulant. Mayté, sa mère, précise 
qu’elle ne lui a jamais réclamé plus qu’il n’était 
capable de faire ou de donner mais elle a tou-
jours tenu à lui « fixer des objectifs accessibles 
et motivants ». Dès le départ, il était important 
que François soit bien élevé, poli et soigné pour 
se rendre attractif aux yeux des autres, se faire 
aimer et être aimé.
 
François est né en Normandie mais il a grandi 
à Paris. Dès sa naissance, ses parents ont 
immédiatement recherché de l’aide pour pla-
nifier son suivi. Le caryotype dans une main 

et le couffin de son fils dans l’autre, Mayté et 
Alexandre, ses parents, se sont rendus à l’Ins-
titut Jérôme Lejeune pour demander conseil. 
Mayté garde un souvenir ému du formidable 
accueil que lui réserva le Professeur Réthoré. 
Alexandre, lui, avait écrit un livre pour dénon-
cer le peu de considération que notre société 
portait et porte encore à la trisomie 21.

François est passé par la crèche de son quartier, 
puis il a suivi une maternelle ordinaire en com-
pagnie d’une AVS1 avec un emploi du temps 
aménagé. A 6 ans, il a intégré le primaire dans 
une Clis2 comprenant quelques élèves atteints de 
déficience intellectuelle. Ce fut une expérience 
très positive car il ne craignait pas d’être débordé 
par le rythme d’un groupe ordinaire. C’est à cette 
période qu’il développa un fort gout pour la lec-
ture et manifesta de gros progrès d’usage de la 
parole grâce à la méthode Makaton. Il a ensuite 
été accueilli en classe aménagée Ulis3 au Col-
lège et Lycée Stanislas en compagnie d’autres 
élèves handicapés, encadrés par l’association 
Access. Cette structure très précieuse est chargée 
d’assister les élèves comme François dans leur 
rapport entre l’école, l’entreprise et le monde 
extérieur, tout en leur offrant des activités de 
cohésion et de loisirs. Dans ce contexte, Fran-
çois a effectué deux stages dans la restauration 
avant de se diriger avec évidence vers la Fonda-
tion Jérôme Lejeune. Fréquentant la Fondation 
depuis le plus jeune âge, il s’y est investi avec 
entrain pour 2 années de stage en alternance 
avec son école. François a appris à suivre le cour-
rier, les livraisons et assister son tuteur dans un 
grand nombre de tâches logistiques. Il fut aussi 
membre du jury « Europ'affiches », un concours 

artistique international destiné à des groupes de 
jeunes déficients intellectuels. Toujours ferme, 
exigeant mais aussi paternel, Olivier Roubaud 
est très satisfait des efforts et de l’investissement 
de son stagiaire.
 
De nature passionnée, François a le goût des 
autres. Il a pratiqué le scoutisme et s’adonne 
à la natation, au basket, au tennis et au vélo. Il 
est aussi féru de match de foot à la télévision. 
En vacances, sans tv, il n’hésite pas à investir le 
bar du coin pour suivre les matchs autour d’une 
saucisse frites. Il aime aussi repasser voir le patron 
des lieux pour évoquer les gloires et chutes du 
Paris Saint Germain.
François n’a pas froid aux yeux et n’hésite jamais 
à s’exposer devant les autres. Sa mère organise 
et joue dans des pièces de théâtre amateurs et 
c’est sans doute cet exemple qui l’a poussé, un 
soir d’été 2015, à monter sur scène dans la cour 
du château du Puy du Fou. A l’occasion d‘une 
grande soirée donnée au profit de la recherche 
financée par la Fondation Jérôme Lejeune, Fran-
çois s’était présenté au lutrin pour prononcer aux 
côtés de Philippe de Villiers et Jean-Marie Le Méné 
un discours de remerciements devant près de  
2 000 personnes médusées par la performance.
 
En cette rentrée 2017, François vient de signer 
un CDI à la Fondation Jérôme Lejeune, le jour 
anniversaire de ses 19 ans. « Je suis heureux car 
mes parents, mes frères et sœurs, mes amis et mes 
collègues sont très fiers de moi » !

1 AVS : Assistant de la Vie Scolaire
2Clis : Classe pour l'inclusion scolaire
3Ulis :  Unités localisées pour l'inclusion scolaire

François est un jeune garçon dynamique, volontaire et… trisomique. Après une adolescence heureuse, il a su 
s’investir dans le monde adulte et professionnel pour y décrocher son premier emploi à la Fondation.

Je suis un homme, j’ai signé mon CDI !
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Agir avec la Fondation 
La Fondation Jérôme Lejeune est financée 

exclusivement par vous !

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

Pour que la Fondation les sauve 
et améliore leur vie quotidienne,
pensez à la donation et au legs !
Faire un legs ou une donation, ce n’est pas seulement transmettre votre patrimoine. 
C’est aussi affirmer vos convictions, vous engager avec la Fondation au-delà de votre propre 
vie et ainsi poursuivre votre action en faveur des personnes déficientes intellectuelles. 

Reconnue d’utilité publique, la Fondation Jérôme Lejeune est habilitée à recevoir donations 
et legs en exonération totale des droits de successions. 

La donation (donner de son vivant) est un moyen d’agir immédiatement. Elle peut être faite 
en toute propriété, avec réserve d’usufruit, ou en donation temporaire d’usufruit. Le legs nécessite 
de rédiger ses dispositions testamentaires et de les faire régulariser par un notaire. 

Le saviez-vous ? Instituer la Fondation Jérôme Lejeune comme légataire universel est un 
mécanisme intéressant pour vos héritiers indirects comme pour la Fondation. L’exemple ci-
dessous (pour un legs de 100 000€) montre que ce choix permet de réduire les droits de 
succession, offrant ainsi à vos héritiers indirects une solution avantageuse. 

 

Colombe de Marliave, responsable relations testateurs, se tient à votre disposition pour 
vous écouter, répondre à vos questions et vous accompagner en toute confidentialité dans 
la réalisation de votre projet. N’hésitez pas à la contacter directement par téléphone le jeudi 
et le vendredi au 01 44 49 73 62 ou par email : fjl@fondationlejeune.org

La Fondation exprime sa profonde gratitude envers ses généreux légataires qui 
contribuent tant au rayonnement de ses missions. 

Somme versée au neveu Droits de succession Somme versée 
à la Fondation

Si vous désignez 
votre neveu comme 
légataire universel

20 000€ 30 000€ 50 000€

Si vous désignez la 
Fondation comme 
légataire universel

30 000€ 18 000€ 52 000€


