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VIE DE L’ ACADEMIE

Eloge du professeur Marie-Odile Rethoré

(1929—2023)"

Marie-Thérése Hermange

Académie nationale de médecine, 16, rue Bonaparte, 75272 Paris cedex 06, France

Monsieur le Président,

Monsieur le Vice-Président,

Monsieur le Secrétaire Perpétuel,

Monsieur le Secrétaire Perpétuel adjoint,

Chers collegues,

Chers membres de la famille et amis de Marie-QOdile,

Marie-Odile Rethoré qui fut, — aprés Marie — Curie et
Lucie Randoin — la premiére femme médecin a étre admise
rue Bonaparte en 1995, nous a quittés, il y a un deux ans
le 17 avril 2023, a ’age de 93 ans aprés voir consacrée
sa vie aux personnes porteuses de déficience intellectuelle
d’origine génétique. Et elle est partie aussi discretement
qu’elle quittait discréetement notre compagnie pour aller
rejoindre comme elle le disait « ses petits rayons de soleil »
a Ulnstitut Jérome Lejeune. « Ses petits trésors ».

Les ans n’avaient aucune prise sur elle. Du haut de son
un métre soixante, Marie-Odile Rethoré dégageait une éner-
gie rare, n’ayant jamais une minute a elle, partageant
sa vie entre ses activités de recherche, ses publications,
I’enseignement, et UInstitut Lejeune, — dont elle deviendra
la figure emblématique, — téléphone jour et nuit ouvert pour
ses malades. Sa grande disponibilité et sa grande écoute
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ont été appréciées de toutes celles et ceux qui ont pu la
connaitre, travailler avec elle ou encore étre soignées ou
accompagnées par ses soins.

Dans une interview, elle se définissait ainsi : « Professeur
de génétique et, a ce titre, je suis dans [’obligation de don-
ner ’information scientifique la plus vraie possible. Je suis
une femme et, a ce titre, je me dois d’avoir un regard de
tendresse. Et, je suis chrétienne. La génétique n’a fait que
conforter ma foi. J’ai d’ailleurs eu la grace de vivre dans
mes consultations des moments de transfiguration avec des
parents révoltés qui ressortaient transformés avec un tout
autre regard. Ma foi, je la mets au service de mes patients »,
se défendant de tout prosélytisme et de tout jugement.

Le Professeur Saudubray me disait que ce qui le frappait
chez Marie-Odile Rethoré « c’était sa cohérence entre sa
légitimité médicale et scientifique incontestée et ce qu’elle
croyait. Sa cohérence entre ses paroles et ses actes, entre
ce qu’elle professait et ce qu’elle était. Si une personne est
digne d’éloge, ajoutait-il, c’est bien Marie-Odile Rethoré
d’autant qu’elle était une mine de connaissances en son
domaine tant sur le plan scientifique qu’affectif et psycho-
logique ».

N’étant ni médecin ni généticienne, c’est avec humi-
lité et émotion que je ferai son éloge, au regard du double
testament que Marie-Odile Rethoré nous a légué : une incon-
testable ceuvre scientifique d’abord et ensuite son regard,
sa capacité a écouter, son empathie pour la vulnérabilité et
la fragilité, préfigurant l’esquisse du portrait type du méde-
cin humaniste du XXI® siecle que le rapport des Professeurs
Masquelet et Allilaire viennent de nous rappeler comme une
nécessité urgente [1], apres celui des Professeurs Michel,
Charpentier, Couturier et Loisance en 2011 [2].

Née en 1929 a Neuilly sur Seine, fille de colonel, Marie-
Odile Rethoré est devenue médecin par vocation, comme
elle le raconte elle-méme. « Je voulais étre médecin pour
accompagner et je n’ai jamais regretté. J’ai toujours voulu
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prendre soin mais je ne savais pas que je deviendrai géné-
ticienne » disait-elle.

C’est au hasard d’une rencontre étonnante que s’ouvrit
sa réflexion, ses travaux et son accompagnement des
patients trisomiques. Etudiante en médecine, elle offrit ses
services a la paroisse de son quartier pour aller visiter des
personnes susceptibles d’étre seules dans les immeubles de
son quartier. C’est alors que sonnant au 31 de la rue Galande,
elle y rencontra le Professeur Lejeune lequel guida ses pre-
miers pas dans la recherche, I’encouragea a acquérir les
bases de la génétique formelle et Uinitia a la génétique
humaine. Son devenir était tout tracé. Elle se spécialisera en
génétique, génétique qu’elle vivait dans son propre corps.
« Vous vous rendez compte, disait-elle, la génétique a fait
vivre mon pere et ma mere et aujourd’hui j’ai en moi le
code génétique de mes parents. Comment voulez-vous que
je les oublie » ?

Elle soutint sa these sa thése en 1957 et se consacra a
’étude des maladies chromosomiques, en particulier de la
trisomie 21. Au sujet du Professeur Lejeune, elle dira : « Il
avait toute confiance en moi et moi en lui, précisant selon
une formule devenue célébre, « Lui ¢’était lui ; moi ¢’était
moi ». « Ses travaux », ajoutera-t-elle « sont le témoin d’une
ceuvre commune, réalisée au jour le jour. Je lui dois une
immense gratitude et un immense attachement ».

Proche collaboratrice et son bras droit pendant plus de
quarante ans, d’abord a ’hopital Necker, elle a dédié sa vie
a la poursuite de ’ceuvre commencée ensemble et dont il
’avait fait héritiére. En effet, lorsque la maladie du Profes-
seur Lejeune devint tres prégnante, quel que soit son emploi
du temps, elle allait le voir deux fois par jour. La veille de
sa mort, un vendredi saint, tandis qu’elle était a son chevet
seule avec lui, ils évoquent le souvenir de tous les patients
qu’ils ont accompagnés jusqu’a la fin de leur vie. Encom-
bré de sa tuyauterie, il enléve son masque et, au terme de
la longue litanie de patients évoqués, il lui dit : « Tous les
autres, je vous les confie ».

C’est comme cela qu’elle a participé a la création en1997
du Centre Médical Jerome Lejeune porté par la Fondation
Lejeune. Reconnue Fondation d’utilité publique en 1996,
Bernard Kouchner en fut un soutien sans faille. Devant le
refus de financement par |’ Assurance Maladie, il passa outre
par la création d’une enveloppe dédiée. A une députée qui
critiquait cette décision, il répondit en séance publique a
’Assemblée nationale : « Un savoir-faire est en voie de
constitution, qui doit bénéficier, je I’espére, a ’ensemble
des cliniciens. Il s’agit de permettre, par le biais de ce
centre pilote, la diffusion de connaissances et de compé-
tences propres a ces patients qu’il est de notre devoir de
traiter comme les autres ». Marie-Odile Rethoré a largement
contribué a la constitution de ce savoir-faire et de ce savoir
étre. Désormais UInstitut a été labellisé 2023 « centre de
compétence » par le ministére de la Santé et le ministere de
’Enseignement supérieur, au sein de la filiere santé dédiée
aux maladies rares DefiScience a la création de laquelle, elle
a largement contribué.

Marie-Odile Rethoré eut deux autres maitres. En effet,
sa carriere s’est déroulée dans le cadre de Ulnstitut de
progenése qui fut dirigé successivement par les Professeurs
Turpin et Lafourcade. Le Professeur Turpin, qui ’accepta,
dés la fin de ses études médicales, dans son équipe de tra-

vail, ’accueillit dans ses divers services hospitaliers et dans
sa Chaire clinique des maladies des enfants. C’est lui qui
proposa sa candidature a U’Inserm dont elle gravit tous les
échelons de stagiaire de recherche a Directeur de recherche
en 1975 et promue au troisiéme échelon en 1980. « La
mémoire du Professeur Turpin restera toujours gravée dans
mon ceeur » dira-t-elle.

Le Professeur Lafourcade, lui, Uinitia a ’observation
minutieuse des dysmorphies. Elle lui témoignera de sa
reconnaissance et de son affection au regard des descrip-
tions cliniques qu’elle a pu observer durant ses travaux.

L’ceuvre médicale et scientifique de Marie-Odile Rethoré est

riche et peut étre résumée et schématisée en trois domaines

D’abord la recherche médicale et scientifique en cyto-

génétique par U'étude des maladies par aberrations

chromosomiques.

Initialement ses travaux ont contribué a une meilleure
connaissance de la trisomie 21 et de la maladie du « cri du
chat ».

Trés rapidement ses qualités personnelles d’observation
clinique et de cytogénétique lui permettent des descriptions
princeps telles que :

o la trisomie du bras court des chromosomes 9, 3, 4, 12, 11
et17;

e la trisomie du tiers discal du bras long du chromosome
16 ;

e des monosomies de la région proximale du bras long du
chromosome 21 d’une part, de la région discale du bras
court du chromosome 17 d’autre part.

e enfin la description, en 1984, du chromosome 14 en
anneau.

Outre ces descriptions nouvelles, ses travaux ont permis
la localisation génique de diverses enzymes sur les bras des
chromosomes 11, 12, 14, 16 et 21 et des études phylogé-
nétiques entre le caryotype de ’homme et trois especes de
Primates : Pan troglodytes. Orang-Outang et Gorilles.

De telles acquisitions présentées dans pres de 200 publi-
cations disent sa brillante carriere et ont justifié sa
participation a de nombreuses sociétés savantes. En 1991,
lui fut attribuée le Prix Claude Bernard et la médaille Ver-
meil de la Ville de Paris. Elle recut également d’autres
distinctions parmi lesquelles la Légion d’Honneur, ’Ordre
National du mérite ou encore des prix décernés par
’Académie des Sciences de Paris.

Le second domaine d’activités de Marie-Odile Rethoré inté-
resse tout autant la clinique que [’enseignement
L’enseignement

En France, elle enseigna dans divers CHU parisiens ou pro-
vinciaux, en collaboration continue avec les Professeurs
Lejeune, Lafourcade et Turpin et forma de nombreux éléves,
leur apprenant non seulement la génétique mais aussi le
respect du patient, ’écoute et I’empathie. A [’étranger,
tant au Liban qu’en Tunisie ou au Niger, ses activités cou-
plées d’enseignement de la génétique et d’observations
minutieuses des dysmorphies sont a ’origine de 27 théses
inspirées par elle ou dirigées par elle. Les 14 théses sou-
tenues a Niamey illustrent sa volonté d’ouverture a l'autre
pour toujours faire découvrir le meilleur de la recherche
médicale et scientifique. En réalité, elle avait un vrai souci
de former et de repérer des jeunes pousses, mettant sa
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confiance dans des jeunes qui ont misé sur la génétique
moléculaire. Elle le faisait avec passion car Marie-Odile était
une femme passionnée et engagée. C’est, dans ce contexte,
que Jamel Chelly assistant a un des cours de Marie-Odile
Rethoré a Sphax vint la voir a la fin du cours et lui demanda
de venir travailler a ses cOtés en France. Elle lui répon-
dit : « Vous étes major a l'internat et je vous emmeéne en
France ». Ce qui fut fait. Marie-Odile Rethoré le confia a Axel
Kahn et Jean Claude Kaplan. Jamel Jelly se spécialisa. Alors
en médecine génétique et fut admis au CNRS avant méme
d’avoir passé sa these.

La clinique

Le plus grand testament que nous laisse Marie-Odile Rethoré
est sans aucun doute la facon d’appréhender le handicap,
de ’accompagner du bébé a la personne vieillissante ainsi
que les familles. Elle manifesta son dévouement et peut-
on dire son apostolat a I’hopital Necker mais plus encore au
Centre Médical Jérome Lejeune installé alors a ’hopital Bon
— Secours dont elle fut la directrice médicale assistée des
Docteurs Aimé Ravel et Clotilde Mircher. Difficile et héroique
début, — mais le Professeur Munich apporta une aide déci-
sive en transférant les 3000 dossiers de son prédécesseur. En
1998, un arrété ministériel créa le Centre Médical Lejeune
installé Rue des Volontaires, et Bernard Kouchner, ministre
de la Santé, I’agréa pour 5 ans comme centre expérimental
de prise en charge des handicapés mentaux. En 2010 Rose-
lyne Bachelot, alors Ministre de la Santé, pérennisa cette
consultation. Sous Uimpulsion de Marie-Odile Rhetoré, et
en réponse a l’augmentation spectaculaire de ’espérance
de vie des personnes porteuses de trisomie 21, UInstitut
ouvrit aussi la premiére consultation de gériatrie dédiée
au vieillissement des personnes porteuses d’une déficience
intellectuelle.

Elle disait : « Dans mon cceur je reste trés proche d’eux
et de leurs familles. Quand j’écoute une belle musique ils
sont présents avec moi ». Et d’ajouter « pour un généticien
la communion des saints n’est pas un mystere ».

Elle les accueillait dans son bureau en leur disant :
« Entre, mon trésor, tu m’apportes le soleil ». « Combien
de fois, ajoutait-elle, devant ’enfant malheureux je me
mets a sa taille, a genou et je réalise que j’ai entre les
mains l’enfant de Dieu. On les regarde d’une autre facon »
précisait-elle. La bienveillance envers ses patients était son
arme absolue et, devant des parents sceptiques et révoltés,
devant des enfants eux aussi sceptiques, elle leur faisait
saisir par sa facon d’étre, par son regard et par le dia-
logue qu’elle engageait avec eux, qu’ils ne pouvaient se
résumer a leur apparence et que chacun d’eux est por-
teur d’une lumiére de vie. Comme interconnectée avec eux,
en dialogue avec ses patients et leurs familles, Marie-Odile
Rethoré avait, quelque part, le génie de la rencontre. Elle
était, pourrait-on dire, une artisane de la rencontre et, en
ce sens, un médecin désarmant a ’heure d’une médecine
technicisée et de ’omniprésence de l’écran.

Ceux et celles de ses petits trésors qui peuvent
s’exprimer lui posaient bien souvent la question inévitable :
« Pourquoi suis-je comme cela, pourquoi moi, pourquoi on
me regarde dans la rue » ? « Je n’ai pas de réponse a leur
donner. La seule chose a vivre : les prendre dans les bras et
leur dire qu’ils ont un chromosome 21 mais qu’ils ne sont pas
que cela et qu’ils ne se résument pas a leur apparence. Ils

nous demandent en fait d’étre regardés avec leurs qualités
(et ils en ont !), avec leurs défauts (et ils en ont) et avec
leur handicap (il est réel) ; ils nous demandent d’étre aimés
en vérité, pour eux-mémes et non par condescendance ou
par pitié ; ils nous demandent d’étre accompagnés et gui-
dés toute leur vie durant, dans le respect de leur dignité
de personne humaine ». Et dans un trés beau texte que
m’a transmis la bibliothéque de notre compagnie intitulée :
« En famille, Peur de la vie ou audace de ’amour », Marie-
Odile Rethoré écrivait en s’adressant aux parents : « N’ayez
pas peur de ’aimer chaque matin, n’ayez pas honte de dire
haut et fort les droits de votre enfant, n’ayez pas peur de
détester son handicap, n’ayez pas honte de pleurer n’ayez
pas honte de dire votre souffrance ». En réalité Marie-Odile
Rethoré était ce médecin humaniste que le rapport des Pro-
fesseurs Masquelet et Allilaire ont si bien décrit dont le
regard doit étre enveloppant pour faire saisir au patient qu’il
est sous sa protection, qu’il doit donner a voir une compé-
tence a écouter et dont le toucher empathique doit montrer
au patient que le médecin a pris la mesure de sa situation
globale. Telle était Marie-Odile Rethoré. C’est pourquoi de
nombreux médecins témoignent de I’héritage qu’elle leur a
transmis. « Elle m’a tout appris » raconte le Docteur Toulas,
pédiatre a UlInstitut. « Elle leur a donné tout son coeur »
raconte le Docteur Mircher. « Elle était inconditionnelle-
ment dévouée » témoigne le Docteur Ravel. « C’était une
trés grande et belle personne, de celle qu’on ne regrette
pas d’avoir connue ». « Ce fut un honneur de travailler avec
cette grande dame dit Grégoire Francois Dainville Direc-
teur général de Ulnstitut tandis que Corine Bebin qui fut
sa fidéle collaboratrice pendant trente ans témoigne « de
son immense affection et de son admiration ». Bruno Beau-
frere, grace a qui fut identifiée la trisomie 22 dira d’elle :
C’était une femme remarquable. Elle m’a expliqué que la
trisomie 21 était un handicap. C’était une maman et elle
me disait viens mon trésor. J’ai beaucoup de souvenirs avec
elle ». Anne Bonnet, son bras droit a UInstitut ajoute : « Si
elle n’était pas tres féminine elle avait un coeur de maman,
une féminité dans sa tendresse envers les parents » cachant
ses pleurs devant certaines situations.

Soucieuse de leur avenir, elle voulut créer pour ses proté-
gés un réseau de personnes compétentes et bienveillantes.
Ainsi naissait en 2008 le réseau IntelliCure dont la mis-
sion était double : dispenser un cursus universitaire appelé
DIU déficience intellectuelle-handicap mental et créer un
réseau de professionnels de santé ou d’éducation compé-
tents. Ce diplome académique délivré conjointement par les
universités de Lyon, Paris VI et Montpellier, dont le format
est inédit, s’adresse a des professionnels expérimentés. En
immersion compléte pendant 3 semaines non consécutives,
ils bénéficient de cours de disciplines médicales la premiéere
semaine, de disciplines paramédicales et éducatives la
deuxiéme semaine et de disciplines sociales, psychologiques
et juridiques la troisiéme semaine. Emaillée d’ateliers de
coproduction, par exemple, rendre des avis de CDAPH sur
la base de dossiers réels, cette formation permet aux pro-
fessionnels médicaux, paramédicaux ou socio-éducatifs, de
balayer a 360° la vie d’une personne déficiente intellec-
tuelle. C’est ce regard holistique que Marie-Odile Rethoré
voulait a tout prix transmettre a ses éléves. Plus de 1000 pro-
fessionnels formés et engagés ont permis de saisir la Haute
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Autorité de Santé afin d’obtenir la publication des recom-
mandations de bonnes pratiques sur la base des travaux
de Uexpertise collective publiée en 2016 par U'Inserm. Le
Professeur Vincent Des Portes, neuro-pédiatre — et —,alors
Directeur du DIU, qui dira de Marie-Odile Rethoré, elle a
été ma marraine, elle avait une grande liberté, fut dési-
gné pour présider aux destinées de la filiéere Defisciences
agréée par le Ministére en 2014 dans le cadre du plan Mala-
dies Rares. Elle fut aussi un soutien capital pour la création
de ’association Oncodefi dirigée par le Docteur Satge afin
de conduire des recherches et d’accompagner des personnes
déficientes intellectuelles atteintes d’un cancer. Elle avait
soupgonné que ces personnes étaient protégées de certains
cancers et n’a eu de cesse de vouloir en comprendre la
cause, donnant tout son sens a la réalité du mystére de la
vie, source a laquelle elle s’abreuvait en permanence.

Ainsi se déroula la vie de Marie-Odile Rethoré au service
de ’homme défiguré dont elle disait : « Relisez le serviteur
souffrant d’lsaie. Cet homme je l’ai dans les bras toute la
journée ».

Oui, tant et tant d’heures et d’années de la vie de Marie-
Odile Rethoré passées a écouter le mystére de la maladie,
tant il est vrai comme nous le rappelle Canguilhem que
« ’homme est ouvert a la maladie, non par une condam-
nation ou par une destinée mais par une simple présence au
monde ». En réalité, sa vie au service de la différence et de
la chair blessée, ne cesse de nous dire que ’humanité ne
sera jamais a hauteur d’homme si elle ne vient pas a la ren-
contre de la fragilité toujours troublante, parce que dans la
fragilité, il n’y a plus de repeéres, Marie-Odile avait fait un
choix : étre un repére en étant la et devenir une présence
pour celui ou celle qui oscille entre le manque et l’exces.
Telle fut sa vie. Un apostolat au service de la différence.
Une pépite d’espoir pour ’homme blessé et défiguré.

« Mon faire consistera a étre » disait Etthy Hellisum.
Ainsi en fut-il de Marie-Odile Rethoré. Son faire médical
consista vraiment a étre une présence indéfectible pour
ses petits trésors. Thierry MAGNIN, scientifique et théolo-
gien nous le dit aussi : « Avec Marie-Odile, la science se
fait vraiment servante de ’humanité parce qu’elle est pra-
tiquée avec conscience pour promouvoir la dignité de toute
personne blessée. Magnifique témoignage d’une femme hau-
tement reconnue et dont la foi fut le moteur d’une vie
toute donnée a la science et aux autres. Une vraie sagesse
d’académicienne ! »

Puisse le témoignage de Marie-Odile Rethoré, d’une vie
toute donnée, perdurer et continuer. Oui notre compagnie
se devait de faire l’éloge d’une vie peu commune et étre
fiere de l’avoir comptée parmi ses membres, elle qui fut la
premiére femme titulaire de I’Académie de médecine.

Déclaration de liens d’intéréts
L’auteur déclare ne pas avoir de liens d’intéréts.
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