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Au service des malades et de leur famille, reconnue d’utilité publique, la Fondation Jé-
rébme Lejeune poursuit trois objectifs :

* la recherche médicale sur les déficiences intellectuelles d’origine génétique ;

¢ ’accueil et le soin des personnes, notamment celles atteintes de trisomie 21 ou
d’autres anomalies génétiques ;

¢ la défense de la vie et de la dignité de ces personnes, qui doivent étre respec-
tées de la conception a la mort naturelle.

La Fondation Jérdbme Lejeune est le premier financeur de la recherche sur les maladies
génétiques de l'intelligence (plus de 700 programmes de recherche déja financés). Ces
projets internationaux ont donné lieu a plus de 500 publications scientifiques.

L’objectif de la recherche est d’améliorer la vie des personnes porteuses d’'une de ces dé-
ficiences intellectuelle d’origine génétique, de faire avancer la science sur la compréhen-
sion des maladies génétiques de l'intelligence, pour un jour a terme, pouvoir les soigner.

La Fondation Jérbme Lejeune a créé et finance I'Institut Jérébme Lejeune, aujourd’hui plus
grande consultation d’Europe spécialisée dans la prise en charge des personnes avecdé-
ficience intellectuelle. L’institut assure le suivi de ces personnes tout au long de leur vie,
de leur naissance jusqu’a leur fin de vie.

L’Institut Jérébme Lejeune participe également de maniére active a plusieurs programmes
de recherche clinique (Respire 21, ACTHYF, etc.).

Gréace au soutien de la Fondation, I'Institut s’exporte hors de Paris et a pu ouvrir en janvier
2022 une consultation a Nantes.

La défense de la personne trisomique et des plus fragiles est 'essence méme de la Fon-
dation. Elle défend leurs droits et s’oppose aux textes législatifs et reglementaires, qui
portent atteinte a leur vie et a leur dignité. La Fondation Jérdme Lejeune forme et informe
également les citoyens sur les grands enjeux de bioéthique.



LES CHIFFRES CLES
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Gus, Anne-Sophie
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de trisomie 21
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3 acteurs principaux dont un
porteur de trisomie 21

40 figurants

Y

Une chanson de 3 minutes
30 diffusée sur les réseaux
sociaux les plateformes de
streaming (Deezer, spotify)
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1 clip vidéo diffusé sur les
réseaux sociaux (Facebook,
Twitter, Instagram, Youtube

etc.) et télévision

Pourquoi une journée mondiale ?

Par une décision du 19 décembre 2011, assemblée générale de
FONU a institué le 21 mars « journée mondiale de la trisomie 21 ».
Cette date est donc traditionnellement consacrée a la sensibilisation
de l'opinion publique a ce handicap intellectuel. L'objectif est de faciliter
Finclusion dans la société des personnes porteuses de cette déficience,
au moyen de différentes actions : campagnes de communication, défis
sur les réseaux sociaux, activités sportives etc.

Afin de célébrer cette journée particuliere, la Fondation Jérédme Lejeune
organise chaque année des actions de communication. Elle a ainsi réa-
lisé de nombreux clips vidéo totalisant plusieurs millions de vues. Elle a
également investi 'année derniére les couloirs du métro parisien, pour
une grande campagne d’affichage, afin de donner la parole aux per-
sonnes porteuses de trisomie 21.

21 mars 2022 :

un hymne, un clip

Cette année, la Fondation Jéréme Lejeune célebre la différence en mu-
sique, a l'occasion de la Journée Mondiale de la Trisomie 21.

La Fondation a en effet fait appel a 'agence CIFRAL pour composer
une musique originale intitulée “Chercher pour soigner’, accompagnée
d’un clip tourné a la Fondation et I'Institut Jérbme Lejeune. Cet hymne,
qui sortira le 21 mars, met a 'honneur toutes les personnes autour de
la Fondation et de l'Institut : les chercheurs accompagnés par la Fon-
dation, les médecins et soignants de l'Institut, les patients porteurs de
trisomie 21 et leurs familles.

Cette chanson, c’est 'histoire de Tim, porteur de trisomie 21, de Marc,
chercheur, et de Julie, médecin a l'institut Lejeune. 3 quotidiens bien
différents, et pourtant, 3 vies étroitement liées : Marc travaille pour amé-
liorer la vie de Tim, Julie accompagne Tim médicalement, et nourrit les
travaux de recherche de Marc par ses observations auprés de Tim.

Ce projet, mené de concert avec I'Institut, met en lumiere les différentes
missions de la Fondation, au service des personnes porteuses de défi-
cience intellectuelle d’origine génétique et de leurs familles.
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CHERCHONS POUR SOIGNER!!

- Manifeste -

Journée Mondiale de la Trisomie 21
Campagne vidéo - 21 mars 2022

Il'y a ceux qui pensent que les personnes porteuses de handicap ne peuvent pas
étre heureuses. Qu’elles seront un poids pour leur entourage et pour la société. Qu’elles ne
pourront pas travailler, étre indépendantes, avoir des amis... Qu'on n’a pas besoin d’eux.

Tim a 22 ans, il est porteur de trisomie 21. Chaque matin, il se léve plein d’enthou-
siasme : aujourd’hui, il a prévu de faire encore mieux qu’hier. Tim vit dans un foyer ou il a
plusieurs amis. Le weekend, il rend visite a ses parents, parfois il améne des fleurs pour
faire sourire sa maman. Tim travaille dans une entreprise, il sait que son travail est essen-
tiel : il distribue le courrier, répond au téléphone, gére les stocks... Et surtout, il rend les
autres heureux.

Il y a ceux qui pensent que la trisomie est incurable. Que la recherche est une
perte de temps et d’argent. Que le role de la science est d’éliminer les défauts, les fragi-
lités, les différences. Qu'il faut détecter les anomalies chromosomiques pour éliminer les
embryons porteurs de handicap.

Marc est chercheur depuis 25 ans. Chaque matin, il se 1éve avec I'espoir de faire
avancer la science. Marc espére qu’on trouvera un jour un traitement. Répondant aux
appels a projet de la Fondation Jérbme Lejeune, il travaille sur des génes présents sur
le chromosome 21 et responsables de la déficience intellectuelle. Son objectif : élaborer
un médicament qui atténuera I'expression surabondante de ces génes, afin de réduire le
retard mental des personnes porteuses d’une trisomie 21.

Il'y a ceux qui pensent qu’il N’y a rien a faire. Il y a les médecins qui ont peur de ne
pas savoir faire. Il y a les familles qui se sentent incomprises, abandonnées et démunies
face au silence de leur enfant qui ne sait pas toujours dire ou il a mal. Il y a le systeme
médical qui ne rembourse que partiellement des consultations trop rapides, quand il faut
prendre le temps pour ces patients. Il y a le manque de formation, le manque de connais-
sance...

Julie est médecin a I'lnstitut Jérébme Lejeune. Chaque jour elle rencontre des pa-
tients et leur famille, elle prend le temps de comprendre, d’écouter. Avec ses collegues
orthophonistes, neuropsychologues, psychologues, gériatres ou pédiatres, il y a tant de
choses a faire pour améliorer leur quotidien et les faire progresser. Il y a aussi tant de com-
plications a détecter t6t pour optimiser leur apprentissage.

Tim, Marc et Julie sont comme tant d’autres patients, chercheurs, médecins et
autres acteurs ceuvrant chaque jour a I'Institut et a la Fondation Jérdme Lejeune.

Cette année, a I'occasion de la Journée Mondiale de la Trisomie 21, leur quotidien
et leur travail sont mis sous les projecteurs dans une chanson originale et un clip illustré
d’'images tournées a la Fondation et a I'Institut Jérdme Lejeune.

A une époque et dans un monde ou la science progresse sans conscience, éveil-
lons nos intelligences pour que la recherche retrouve son sens, au service de la dignité de
’'homme : qu’aujourd’hui nous puissions « CHERCHER POUR SOIGNER ».




PAR O L ES Chercher pour soigner

Chaque jour qui se leve
Est un nouveau défi
Pour emmener plus loin
L'art de nos médecins
De soigner, de guérir

Je cherche de toutes mes forces
Animé par I'envie
De leur offrir le mieux
Etendre la connaissance
Améliorer leur vie

Non on ne peut pas
Soigner sans chercher
Chercher sans défendre
Défendre sans former
Puisque la science avance
Allons éveiller
La voix de nos consciences
De chercher pour soigner

On soigne un enfant
Et tous ceux autour de lui
On les suitun a un
Deés leurs tous premiers jours
Jusqu'a la fin de vie

On nourrit la recherche
De nos tests, nos essais,
On forme d’'autres soignants
Pour accueillir partout
Les patients différents

Non on ne peut pas
soigner sans chercher
Chercher sans défendre
Défendre sans former
Puisque la science avance
Allons éveiller
La voix de nos consciences
De chercher pour soigner

Toi que fais-tu pour moi
Pour mon envie d'avancer
De guérir, d'étre aimé
Accueilli tel que je suis
Moi et ma trisomie

Je suis irremplacable
Comme toi jaime la vie
Je veux qu’on m’accompagne
Qu’on rassure ma famille
Parfois si démunie

Oui il nous faudra
Chercher pour soigner
Soigner et défendre
Défendre et former
Puisque la science avance
Allons éveiller
La voix de nos consciences
De chercher pour soigner

Chaque jour nos moyens
De soigner avancent
Nos recherches pas a pas
Font bouger la science
Tous ceux de I'Institut
Avec la Fondation
Depuis Jérébme Lejeune
Continuent la mission

De pouvoir mieux soigner
De chercher plus loin
Former les soignants

Accueillir nos patients
Dans une vraie dignité

Donnez nous les moyens
De chercher et soigner
Soigner et défendre
Défendre et former
Puisque la science avance
Allons éveiller
La voix de nos consciences
De chercher pour soigner
Lhomme avec dignité
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