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

Pas en Chine populaire sous Mao,
mais en France en 2017, donner
une information susceptible
de dissuader de l’avortement
va devenir un délit punissable
d’amendes et de peines de pri-
son. Ne feignons pas la surprise,
c’est désormais clair pour tout le
monde, l’avortement est devenu
lun des premiers marqueurs de
la politique moderne. Que ce soit
chez Les Républicains, au Front
National ou a Gauche, ’avantage
est au plus offrant en la matiére,
chacun y va allégrement dans la
surenchére. Sur la scéne poli-
tique, les résistants courageux
se comptent sur les doigts d’une
seule main, et encore...

Déja lincroyable censure par
le CSA du film de la Fondation
Jérdme Lejeune, présentant de
jeunes trisomiques heureux, était
un indicateur plus qu’inquiétant.
L’éradication de la trisomie rele-
vant d’un « ordre établi'», I’ex-
pression du bonheur de ceux qui

Chers amis,

La veille de sa mort, mon
mari s’inquiétait encore du
sort de ses petits patients
trisomiques. Allongé sur
son lit d’hopital, il retira
son masque a oxygene et
se tourna vers Marie-Odile
Réthoré, sa fidele collabora-
trice, et lui murmura « Les
autres, je vous les confie; mais
vous ne serez pas seule ».
Cest a cet instant que nais-
sait symboliquement la Fon-
dation Jérome Lejeune.

Aujourd’hui, une nouvelle
année commence et je ne
cesse encore de vous remer-
cier pour vos encourage-
ments, vos dons, vos efforts

de Madame Jérome Lejeune,
Vice-présidente de la Fondation Jérome Lejeune

n’auraient pas dii vivre est deve-
nue suspecte. Il est donc préfé-
rable, pour eux, de cacher leur
joie ou de la réserver pour des
émissions a themes ! Cette déci-
sion du CSA, validée depuis par
le Conseil d’Etat mais qui a horri-
fié le monde entier?, reposait en
effet sur la crainte que la joie des
enfants trisomiques ne culpa-
bilise les femmes ayant avorté
ou ne dissuade des femmes de
le faire. Halte a la contagion du
beau, du bien, du vrai...

Avec le délit d’entrave, le Parle-
ment va plus loin, il généralise
Linjustice en instaurant un blac-
kout sur toute information rela-
tive au respect de la vie dés lors
que cette information pourrait
étre « dissuasive » de l’avorte-
ment, information « incitative »
ayant seule droit de cité. En réa-
lité, il s’agit des deux faces d’'une
méme médaille. L'une et 'autre
décisions - celle du juge et celle
du Parlement - malménent pareil-

et votre fidélité sans faille.
Grace a vous, nous tenons
toujours le baton de relais
que nous avait tendu Jérome.

Chercher, Soigner, Défendre.
Voila notre feuille de route.
Elle est exigeante car la re-
cherche et le soin sont indis-
sociables de la défense de
la vie. J’espére ainsi vous re-
trouver le 22 janvier prochain
a la Marche pour la Vie pour
défendre les plus fragiles et
les plus petits d’entre nous.
Cest pour eux que Jérome
avait donné sa vie.

Je vous souhaite une trés
bonne année 2017!

lement la vérité et la liberté. Dans
les deux cas, il y a obscurcisse-
ment de la conscience et asser-
vissement. Il n’est pas certain
que tout le monde ait pris la me-
sure de la gravité de ce que signi-
fient la sanctuarisation du crime
et la présomption de culpabilité
de ceux qui s’y opposent.

La Fondation Jérome Lejeune
appartient a la famille des « sus-
pects habituels », ceux qu’on
stigmatise par défaut, pour
reprendre la célébre réplique du
film Casablanca. Il est vrai que,
par déformation profession-
nelle, nous essayons de mettre
en échec la contagion du mal,
de dissuader des actes malheu-
reux et peut étre du malheur.
Proposer des raisons d’espérer
a des parents qui doutent, offrir
une consultation spécialisée au
profit de ceux qui n’intéressent
plus la médecine, encourager
des chercheurs a combattre des
maladies que la science n’a plus

envie de traiter parce qu’il suffit
de s’en remettre a un eugénisme
bon teint, accueillir la différence
de ceux dont la vie ne mérite pas
d’étre vécue aux yeux du monde,
nous le faisons, nous ne faisons
méme que cela. Mais proposer la
vie, il faut le savoir, c’est dissuasif
de la mort. Par nature.

Pardonnez-nous d’écouter ceux
qui pleurent, qui souffrent ou qui
ont peur, pardonnez-nous de les
rassurer, de les accompagner,
de les aider, pardonnez-nous de
réussir quelquefois a dissuader
certains de commettre Uirrépa-
rable. Pardonnez-nous de conti-
nuer a désespérer le désespoir.
Pour nous, c’est une question de
Savoir-Vivre !

*PrJacques Milliez, L’euthanasie du feetus,
Odile Jacob.

2 La Fondation Jérdme Lejeune va attaquer

cette décision devant la Cour européenne
des droits de ’homme.



MARCHE POUR LA VIE

IVG tous concernés,
rendez-vous a Paris le 22 janvier

ans quelques jours, les Francais ont
D rendez-vous a Paris pour réaffirmer

leur attachement inconditionnel au
respect de la vie, a un moment de leur histoire ot
la banalisation de I’avortement n’a jamais
été aussi forte. Le gouvernement n’a pas cessé
depuis 5 ans de promouvoir I'Interruption Volon-
taire de Grossesse : suppression dela conditionde
détresse, du délai de réflexion et résolution créant
un droit fondamental a I'avortement.
1l aura méme été jusqu’au bout de sa logique en
créant un délit d’entrave numérique a I’avorte-
ment, qui privera demain les femmes enceintes
d’un droit a I'information libre sur la réalité et les
conséquences d’une Interruption Volontaire de
Grossesse. Il nes’agit bien siir que de I'information
dissuasive del'avortement, dont peut-étre certains
supports, comme notre manuel de bioéthique sou-
vent cité dans les médias ces deriéres semaines.

[YOUS YENEL DE
PERDRE VOTRE EMPLDI)

‘T'INQUIEEE.

JE VAI S
T'AIDER”

NE PAS GAGHER MA

Dans ce contexte de guerre impitoyable contre
le respect de la vie et des femmes enceintes, une
génération nouvelle a souhaité rejoindre les par-
tenaires historiques delaMarche Pour La Vie. Dé-
sormais constituée en association, elle rassemble
sous le méme sigle un collectif d’associations,
pour certaines engagées depuis plus de 20 ans
dansla défense delavie, parmi elles la Fondation
Jérdme Lejeune, Renaissance Catholique, Choisir
LaVie, rejointes par les Eveilleurs d’Espérance, les
Survivants, mais aussi I’Avant-Garde. Elle a par
ailleursrecu le soutien officiel de la Confédération
Nationale des Associations Familiales Catholiques
(CNAFC).

La grande Marche Pour La Vie 2017 est préte. Déve-
loppant une communication inédite de-

puis plusieurs —
semainessur | MARCHE
POUR LA

les réseaux

o LA MARCHE POUR LA VIE A BESOIN DE VOUS

La Marche pour la Vie attend votre mobilisation. Avec les formulaires disponibles sur le
site, rejoignez les 600 bénévoles de la Marche au sein des différentes équipes :

ACCUEIL : pour orienter les marcheurs (garcons / filles de plus de 16 ans)

LoGISTIQUE : pour que la Marche puisse avoir lieu (gargons /filles de plus de 16 ans)
CIRCULATION : pour accompagner les marcheurs (gargons / filles de plus de 16 ans)
SECURITE : pour que la Marche se déroule en toute sérénité (hommes de plus de 18 ans)
CHAUFFEUR avec véhicule (monospace ou moto).

POUR ORGANISER UN VOYAGE EN CAR inscrivez-vous sur le site ENMARCHEPOURLAVIE.FR

Evénements

sociaux, elle cherche résolument a interpeller
Topinion publique sur la responsabilité collective
de notre société qui acceptele chiffre vertigineux
de 220000 avortements annuels depuis 40 ans.
La communication pour la Marche Pour la Vie
a choisi ce slogan "IVG tous concernés" car une
décision d’avortement se joue dans le temps trés
court qui sépare la découverte d’une grossesse de
ladatelimite poury mettre finlégalement. Quand
la grossesse n’est pas prévue, chaque femme va
vivre un temps de discernement souvent précipité
etsoumis a de fortes pressions de I'entourage. La
décision d’avorter est donc souvent le fruit d’une
lacheté collective qui abandonne la femme en
la sommant de faire un choix, alors qu’elle est
précisément dans une situation qui demande un
engagement et des encouragements.

Cet engagement, nous allons le prendre nom-
breux, et ces encouragements, nous allons les
clamer haut et fort le 22 janvier a Paris, pour que
laFrance revienne sur sa politique d’élimination
systématique des plus fragiles et parmi eux les
enfants trisomiques, et développe enfin une
ambitieuse politique d’accueil de la vie et des
femmes enceintes.

#1E
INTERY. Tion”

(POURUNESLONGUE
DEPRESSION]

| TEME MARCHE POUR lA 'all n! F‘MHE
RCHEPDURLA



’INSTITUT JEROME LEJEUNE

’essor d’un pole
d’excellence international

Quel bilan tirez-vous de ’'année 2016 ?

L’année 2016 marque une étape importante dans
la vie de I'Institut, avec le lancement de chantiers
d’organisation majeurs, notamment 1'acquisition
d’unnouveau logiciel de gestion dela consultation
etl'informatisation des dossiers des patients. Prés
d’un million de pages vont étre numérisées ! La
trés forte croissance de notre activité a rendu ces
chantiers nécessaires puisqu’en 10 ans le nombre
de nos patients a doublé et nous avons accueilli
notre 8 000°™ patient en 2016. Cette méme annéea
aussi été marquée par de nouvelles collaborations
médicales et scientifiques.

Alors que le nombre de naissances
d’enfants trisomiques 21 diminue, com-
ment expliquez-vous que la consultation de
Ulnstitut se développe ?

Avant d’occuper mes fonctions, il y a deux ans,
javais le réflexe d’associer I'Institut a la pédia-
trie et a la trisomie 21. C’était une vision faussée
puisqu’avec I'allongement de I’espérance de vie
de nos patients, nous suivons de plus en plus
d’adultes, et maintenant de personnes dgées
grice a une consultation gériatrique unique en
France. L’Institut a aussi développé une forte
expertise sur plus de 250 syndromes au sein de
sa consultation.

Avant tout, je pense que notre croissance repose
sur le modéle unique et totalement original de
I'Institut. Celui-ci n’a pas d’égal en France, ni
méme en Europe. Les ingrédients ? Nous pro-
posons notamment un suivi tout au long de la
vie, ce qui évite les ruptures lors du passage a

I’age adulte ou de I’entrée dans le grand age.
Notre équipe pluridisciplinaire suit plus de
8000 patients, ce qui lui confére une expérience
que d’autres n’ont pas. Grace a la générosité des
donateurs de la Fondation , les consultations
peuvent durer une heure et ce n’est pas un luxe!
Cela permet notamment de ne rien laisser passer.
Chaque jour, nos médecins corrigent ainsi des
diagnostics erronés, ou voient des choses que
personne n’avait vues auparavant. Le lien trés
fort entre la consultation et la recherche fait aussi
notre spécificité. Enfin, je rends aussi hommage a
tous les professionnels qui travaillent a I'Institut
car ils sont animés par un sentiment commun :
I’'amour des patients.

L’équipe de Ulnstitut va accueillir de
nouveaux salariés d’ici quelques mois ?

Effectivement, nous aurons dans quelques se-
maines la joie d’accueillir un nouveau pédiatre
ainsi qu'une nouvelle orthophoniste qui connait
bien toutes les problématiques du langage chez
nos patients. Cette jeune orthophoniste avait

Soins

Grégoire Francois-Dainville,
directeur général de Ulnstitut
Jérdome Lejeune, nous donne des
nouvelles de ce centre unique
qui méle professionnalisme et
innovation au soin personnalisé
de chacun de ses patients.

déja fait un stage a I'Institut il y a quelques
années. Nous accueillons en effet trés régulie-
rement des stagiaires.

Quels sont les projets pour 2017 ?

Nous ouvrirons au 2™ semestre une consultation
«autisme » dans la déficience intellectuelle. 10 %
de nos patients sont concernés. Coté recherche,
de nombreux projets vont fortement mobiliser
nos équipes en ouvrant par ailleurs de nouvelles
perspectives thérapeutiques. Citons par exemple
I’étude Respire21 pour le dépistage et le traite-
ment précoce des apnées du sommeil chez les
nourrissons trisomiques 21. Nous participerons
aussi a un essai médicamenteux pour des enfants
déficients intellectuels présentant des troubles
autistiques. De nombreux projets concerneront
aussi les adultes. Nous allons par exemple colla-
borer a une grande étude européenne financée
par la Fondation Jérome Lejeune - qui est aussi
une premiére mondiale - pour étudier les facteurs
génétiques qui pourraient expliquer pourquoi
certaines personnes trisomiques 21 développent
une maladie d’Alzheimer et d’autres ne la déve-
loppent pas. 1l faut ainsi bien comprendre que
la recherche sur la trisomie 21 bénéficie a tous et
bien au-dela de cette anomalie chromosomicue.

O\




FIV A TROIS PARENTS

Embryons transgéniques,

clonage thérapeutique et création d’embryons pour la recherche

La Fondation )Jérome Lejeune
a attaqué la premiére
autorisation de recherche sur
’embryon humain délivrée par
’Agence de la biomédecine
visant a étudier en France la
technique de la « FIV a trois
parents ».

ans le cas d’une maladie des
D mitochondries, la « FIV a trois

parents» consiste a extraire lenoyau de
I’embryon et a le transférer dans 'ovocyte d’'une
donneuse, contenant des mitochondries saines.
L’enfant ainsi concu posséde ’ADN de trois per-
sonnes : son pére et sa mére qui transmettent leur
patrimoine génétique viale noyau (ADN nucléaire)
etlafemme ayant donné un ovocyte qui transmet
de’ADN mitochondrial.
L’autorisation délivrée en France permet a
I’équipe de recherche de s’entrainer a cette
technique de la « FIV a trois parents » en
commencant par analyser les conséquences
possibles d’un transfert de noyaux d’un
embryon a I’autre.
La Fondation Jérome Lejeune demande aux
juges I’arrét de la recherche sur ces transferts
nucléaires, illégaux a trois titres. Le patrimoine
génétique de deux embryons est combiné
pour n’en constituer qu’un, qui des lors est
considéré comme génétiquement modifié. Par
ailleurs, la technique de transfert de noyau
utilisée constitue un clonage thérapeutique.
Enfin, ces transferts conduisent a la création,
en laboratoire, et hors procréation médicale-
ment assistée, d’embryons nouveaux.

La création d’embryons transgéniques
interdite

En France, « la création d’embryons trans-
géniques ou chimériques est interdite » (art.
L2151-2 du code de la santé publique).

Le transfert de noyau d’un embryon a l'autre
a pour effet de modifier I'identité génétique
des embryons de départ donnés a I’équipe
de recherche. L’embryon ainsi créé contient
le noyau d’un embryon, avec son ADN
nucléaire, et I’enveloppe d’un autre

embryon, contenant son ADN mitochondrial.
Le nouvel embryon fabriqué aprés trans-
fert nucléaire est donc un embryon transgé-
nique, ce qui est interdit en France. Devant
cet obstacle, I’Agence de la biomédecine a
considéré qu’elle devait faire une interpré-
tation constructive de la loi.

L’interdiction du clonage
thérapeutique

Contrairement a I’'idée communément ré-
pandue, le clonage ne se limite pas a la du-
plication parfaite entre deux étres vivants.
Le clonage thérapeutique se définit par un
transfert de noyau sans but reproductif. Le
projet visé est bien un clonage thérapeu-
tique. Cette pratique, interdite en France,
existe dans un certain nombre de pays, dont
le Royaume-Uni.

Délit d’entrave :

un texte liberticide
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Actualités

1

EMEBRYON
IN ¥ITRO

3

SPERMATOZOVDE

L’interdiction de créer des embryons
pour la recherche

Aladifférence de la création d’embryons dans
le cadre d’une assistance médicale a la procréa-
tion suivie d’un don a la recherche, la création
d’embryons pour la recherche est formelle-
ment interdite au niveau francais (art. L2151-2
du code de la santé publique) et européen
(art. 18 de la Convention d’Oviedo). L’équipe
de recherche compte retirer les noyaux des em-
bryons pour les remplacer par des noyaux issus
d’autres embryons. Mais, en réalisant ce trans-
fert nucléaire, les chercheurs déconstruisent
et reconstruisent des embryons humains. Les
transferts de noyaux conduisent a la création
en laboratoire, et hors de toute procréation
médicalement assistée, d’embryons humains
nouveausx, ce qui est interdit par la loi.

Tout au long du mois de décembre, la Fondation s’est mobilisée contre la proposition de loi
liberticide d’extension du délit d’entrave a 'IVG a « tout moyen » de communication et aux
« pressions morales et psychologiques, (...) a 'encontre des personnes cherchant a s’infor-
mer sur une interruption volontaire de grossesse » en élaborant un argumentaire pour les
parlementaires et en interpellant sur les réseaux sociaux.

Une information objective sur l'avortement est par nature dissuasive, compte-tenu de sa
réalité violente, suppression d’un étre avant sa naissance.

Ce texte est inconstitutionnel et inconventionnel : 'avortement est une dérogation, et non un droit.
Le seul droit existant est le « droit a la vie » (art. 2 CEDH) et le respect de I'&tre humain dés le com-
mencement de sa vie (art. 16-1 code civ.).

Cette mesure cherche a nier la souffrance des femmes, mais « interdire aux femmes de pleurer
lenfant qu’elles n’ont pas gardé est inhumain » rappelle Jean-Marie Le Méné, Président de la
Fondation Jérome Lejeune.

Ultime étape avant I'adoption du texte, une derniére lecture aura lieu a ’Assemblée nationale
courant janvier. La Fondation continuera de lutter contre ce texte totalitaire.




L'ESSENTIEL

Exercice du 1 juillet 2015 au 30 juin 2016

1885879 €

Le mc

de Jean-Marie Le Méné,
président du Conseil d’Administration

571025 €

de la Fondation Jérdme Lejeune

TOTAL
oes RESSOURCES

UNE ANNEE

DE DECISIONS STRATEGIQUES

Chers amis donateurs, chers amis,

La Fondation que je préside depuis 21 ans avec 'aide du
Conseil d’administration a franchi bien des étapes et connu 7 271 409 €
nombre de difficultés qui ont forgé son positionnement et

x . g Dons manuels affectés
son caractére. Ce document rapporte l'activité de la Fonda- Bl Donsmanuels non affectés
tion en 2015-2016. L’année n’a pas manqué d’événements I Legs et libéralités non affectés B Produits d’exploitation et non AGP
et fie projets. En termes de gestion, je veux souligner deux B Autre ressources AGP* o APPELA s RO oL
points.
En 2014-2015, le Conseil d’administration de la Fondation Total des ressources de l'exercice : 10 525 757 €

acceptait le principe d’un déficit exceptionnel de 1,7M€, en dont 9 954 732 € de ressources issues de l'AGP.

puisant dans ses réserves, pour financer des programmes
de recherche ambitieux, dont le projet « Rat trisomique »
(1,2M%). 2015-2016 fut un exercice prudent, au cours duquel
laFondation areconstitué une partie de ses réserves gracea
une bonne maitrise de ses dépenses et a une année de legs
exceptionnelle. Ces réserves permettront de financer dés
2016-2017 de nouveaux projets de recherche dont le pro-
gramme Respire21. En effet, la Fondation considére qu’elle
doit privilégier ses actions opérationnelles dans le domaine
scientifique, médical et de défense de lavie et qu’elle n’a pas
vocation a accumuler et gérer des actifs financiers, au-dela
d’un seuil de prudence.

Pour exercer ses missions d’utilité publique, la Fondation Jérome
Lejeune dépend entiérement des ressources issues de ’Appel a
la Générosité du Public (AGP).

LES RESSOURCES ISSUES DE L’AGP, [’est-a-dire les dons, legs, dona-
tions, produits d’assurance-vie et autres produits de placement
financier], représentent 95% de ces ressources.

90% des ressources issues de I'AGP ont été utilisés dans les
emplois de l'exercice. Et 10% mis en réserve pour des projets futurs.

ORIGINE
DES RESSOURCES

LES AUTRES PRODUITS NON AGP, [principalement le mécénat, l'orga-
nisation d’événements payants, les ventes de livres, les loyers, les
reprises de provisions], représentent 5% des ressources.

L’année 2015-2016 a été mise a profit pour définir les lignes
stratégiques des quatre prochaines années dans les do-
maines de la recherche et de notre fonctionnement interne.
Cet exercice trés utile donne un cadre officiel pour piloter le
court et moyen terme de la Fondation en permettant aux
collaborateurs de décliner dans leurs missions respectives
des objectifs cohérents, bien identifiés, avec des moyens

ACTIF NET au 30 juin 2016 en K€ m 2014/2015

Actif immobilisé 2264 1771

6 647 6 077
Comptes de régularisation actif n
TOTAL DE L’ACTIF INSCRIT AU BILAN DE L’EXERCICE - 883

PASSIF NET au 30 juin 2016 en K€

proportionnés.
L’année en cours, 2016-2017, présente plusieurs risques exo- IOl G ES SRS S IS
genesimportants, liés notamment aux aléas de la politique e TEEE e S

fiscale (suppression de UISF, prélevement a la source) et des
évolutions législatives. Devant ces inconnues, la Fondation Résultat de I'exercice 8 1647

07
maintiendra une politique de gestion prudente.
Fonds propres et réserves 5054 4247
Les bases de la Fondation sont saines ; ses amis sontfidéles
réunies pour remplir nos trois missions Chercher, Soigner, Fonds dédiés
Défendre la vie.
ot e R R
Soyez assurés de ma vive reconnaissance pourvotre fidélité
TOTAL DU PASSIF INSCRIT AU BILAN DE L’EXERCICE 7883

et loyauté.



La lettre de la Fondation )Jérdme Lejeune / Janvier 2017 / N°101 7

Rapport d'activité

719 881 €
1521765 €

6730 401 €

UTILISATION
oes RESSOURCES
AGP*

Bl Missions sociales B Frais de recherche de fonds

B Frais de fonctionnement

* AGP APPEL A LA GENEROSITE DU PUBLIC

Total des ressources issues de 'AGP
utilisées dans les emplois de l'exercice : 8 972 047€.

75% des ressources issues de I'Appel a la Générosité du Public
(AGP) ont été utilisées pour la réalisation des missions sociales
de la Fondation, c’est-a-dire pour la recherche sur les déficiences
intellectuelles d’origine génétique (44% des missions sociales),
pour le financement de la consultation médicale par Ulnstitut
Jérdme Lejeune (18%) et pour la défense des personnes fragiles
et de la vie (17%). Les « charges statutaires non réparties » (21%)
couvrent les colits d’hébergement du centre médical, du labora-
toire, de 'activité de défense, le développement a ’étranger et la
communication statutaire.

EMPLOIS
DES RESSOURCES

1€ dépensé en recherche de fonds a permis de collecter 6,3€ (res-
sources AGP, mécénat et autres produits lucratifs, -hors loyers et
produits financiers-).

Les frais de fonctionnement sont augmentés des frais de la nou-
velle délégation espagnole et d'une moins-value financiére.

1160 146 €

Lactif immobilisé correspond au patrimoine immobilier de la Fondation et a ses placements
along terme issus de la dotation statutaire. Lactif circulant correspond aux placements finan-
ciers a court et moyen terme sur des supports qui répondent aux objectifs de préservation du
capital investi.

Les fonds propres et réserves sont composés de la dotation statutaire, constituée lors de la
constitution de la Fondation , et des réserves. Le report a nouveau inclut les ressources issues
de Appel a la Générosité du Public non utilisées.

Les provisions sont constituées de la provision de départ a la retraite et par un litige portant sur
une action de communication.

Les fonds dédiés sont des dons affectés a un usage précis et qui n’ont pu étre utilisés avant
la fin de Pexercice conformément au souhait du donateur. Il s’agit ici des dons collectés en
2014/2015 pour le centre documentaire bioéthique et scientifique et, dans une moindre me-
sure, du solde des dons collectés pour le soutien aux avocats de Vincent Lambert.

Les dettes représentent essentiellement les engagements scientifiques de la Fondation ver-
sés selon des échéanciers convenus.

La Fondation dispose également, hors bilan, d’engagements (legs et donations) en cours de
traitement pour 2 M€.

En 2015/2016, aprés un exercice affichant un résultat exceptionnellement négatif de — 1,7 M€,
le résultat est excédentaire a 0,8 M€. 10% de ce résultat sera affecté aux réserves statutaires
selon la décision du Conseil d’administration du 8/11/ 2016 approuvant les comptes.

1197 545 €

1445 464 €

REPARTITION
oes MISSIONS
SOCIALES

Chercher B Soigner WM Défendre
Bl Charges statutaires non réparties

de Nicolas Tardy-Joubert,

trésorier du Conseil d’Administration de la Fondation
Jérome Lejeune

Chers amis donateurs,

La Fondation a connu un doublement rapide de ses activités
sur les derniéres années :

- La recherche avance grace a nos investissements dans
des projets thérapeutiques et cliniques trés codteux.

-La consultation s’est considérablement développée grace
alaréputation internationale de UInstitut et au développe-
ment d’essais cliniques qui lui attirent patients et familles.

- La lutte contre les discriminations subies par les per-
sonnes handicapées et pour la protection de la vie requiére
également plus d’engagements au niveau national mais
aussi international.

La Fondation a répondu avec détermination a sa triple mis-
sion en se développant vite, n’hésitant pas a prélever sur ses
réserves pour financer des projets de plusieurs millions. Jamais
la générosité de ses donateurs ne lui a fait défaut. Les frais
non statutaires, de recherche de fonds et de fonctionnement,
sont en ligne avec ce qui se pratique dans les organisations
les plus vertueuses, et en permanence revus pour étre limités
alindispensable. Pourassurer 'avenir, la Fondation s’attache
depuis un an a diversifier ses ressources, tout en poursuivant
avec audace les efforts sur ses missions sociales.

Soyez assurés de mon engagement pour que chaque investis-
sement ou dépense soit bien pesé et suivi.

Le compte emplois ressources pour I'exercice comptable
du 1¥juillet 2015 au 30 juin 2016 est validé par le cabinet
Mazars, expert-comptable, et certifié sans réserve par
PwC, commissaire aux comptes.

Les comptes complets sont a votre disposition sur le site
internet du journal officiel des associations ou sur simple
demande écrite.




L'ESSENTIEL

UNE RECHERCHE SELON L’ESPRIT DE JEROME LEJEUNE :

La recherche fondamentale est un élément essentiel de toute démarche scientifique.
Elle renseigne les chercheurs sur les phénomenes et mécanismes biologiques, génétiques et
biochimiques impliqués dans les maladies génétiques de lintelligence. La connaissance des
symptomes, l'observation scientifique des patients, 'analyse des données cliniques constituent la science
des chercheurs-cliniciens. Elle compleéte la recherche fondamentale et en confirme ou en infirme les stratégies
par lobservation et les relevés scientifiques. L'originalité de la recherche Jér6me Lejeune est de réunir ces deux

CHERCHER
UN TRAITEMENT

patrties de la recherche.

131 projets soigneusement examinés par le Conseil Scienti-
fique pour 32 nouveaux programmes de recherche soutenus
a hauteur de 966 000 €. 27,5% des dossiers retenus sont fran-
cais et 35% concernent la Trisomie 21.

6°m Prix International Sisley-Jérome Lejeune décerné par Mme
Isabelle d’Ornano au Pr Alberto Costa (Research Institute for
Children’s Health, Cleveland, Ohio) pour son travail autourde la
«Recherche translationnelle et trisomie 21 ».

2 Prix Jeune Chercheur décernés a Anouar Khayachi (Univer-
sité de Nice) et a Matthias Haberl (Université d’Heidelberg).

4 projets de recherche en partenariat avec des universités ou
laboratoires extérieurs dont :

LE PROJET EXOM, du Pr Arnold Munnich - Institut Necker : 35
patients désormais informés de l'origine génétique de leur défi-
cience intellectuelle, et 25 autres en ont découvert les variants
génétiques.

LE PROJET TESDAD : 3 la suite de 'étude autour de P’EGCG/thé
vert et de sa publication dans le journal Lancet of Neurology au
printemps 2016, 281 000 € ont été collectés pour un programme
de recherche complémentaire en préparation a Institut.

LE PROJET TRIAD, conduit par ManRos, autour de Uinhibition de
la kinase Dyrkaa.

LE PROJET SCARCELL sur les cellules adultes mésenchymateuses

non modifiées, pour laquelle la Fondation a consenti un prét.

4 projets de recherche en cours pour un engagement de 8 millions € au total :

LE PROJET HISTORIQUE CIBLES21 piloté par la Fondation, relancé pour la Triso-
mie 21 par la découverte en 2014 de molécules inhibitrices de la CBS dans le
cadre d’une recherche américaine sur le cancer.

LE PROJET CLINIQUE AcTHYF piloté par lInstitut (175 enfants inclus) sur Peffi-
cacité d’un traitement systématique par acide folinique et hormone thyroi-
dienne. Les conclusions sont attendues en 2018.

LE PROJET A VISEE THERAPEUTIQUE RATS T21 mené par le Pr Yann Hérault -
IGBMC et financé avec le concours de la Fondation Bettencourt Schueller, afin
de tester les prochains candidats médicaments et de mieux comprendre le
comportement des porteurs de génes impliqués dans la genése des troubles
cognitifs de la trisomie 21

LE PROJET FONDAMENTAL INTERPP, sur le fonctionnement des protéines hu-
maines entre elles, en collaboration avec des chercheurs internationaux. Une
publication est en cours de rédaction.

A A aAaa

1 Centre de Ressources Biologiques
(CRB-BioJeL®) certifié AFNOR NFS 96-900. La constitution d’une
database compléte des données cellulaires, biologiques et cli-
niques est en cours pour améliorer la connaissance scientifique
de la déficience intellectuelle d’origine génétique et faciliter les
études a visée thérapeutique et cliniques.

La construction du Centre documentaire et de formation qui ouvrira ses portes au
cours de l'année 2017 (budget de 396 000 €).

1 succursale ouverte en Espagne : 1 programme d’e-learning en bioéthique en langue espa-
gnole et 3 projets de recherche lancés.
Et un accompagnement achevé de la Jerome Lejeune Foundation aux Etats-Unis.

LES AUTRES
PROJETS

3 stratégies repensées : Recherche, Marketing et Réseau local.
2 organisations optimisées : Recherche et Administration générale (pour une mise en ceuvre sur 2016/2017).

1démarche qualité renforcée par la création d’un service Audit interne.
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Rapport d'activité

UNE EXPERTISE CLINIQUE UNIQUE AU MONDE.

SO I G N E R Les Journées Portes Ouvertes, organisées a destination des scientifiques en provenance du monde
LES PATIENTS entier en juin 2015, 'ont confirmé : L'Institut Jérome Lejeune dispose d’une expertise clinique unique au
monde et d’une cohorte de patients exceptionnelle par son nombre et sa durée (beaucoup de patients

sont suivis depuis plus de 20 ans).

(LT N Remplacement en cours du logiciel de
gestion des consultations et numérisa-

. tion de ’ensemble des dossiers papiers
8220 patl ents v par lInstitut Jérdme Lejeune, dont 83% pour de nombreux bénéfices attendus
porteurs d’une Trisomie 21: pour la consultation et la recherche (gain

de temps, suivi clinique).
46 nouveaux patients par mois.

1/3 des nouveaux nés trisomiques 21 en France suivis a l'Institut.

La qualité de la 1ére consultation gériatrique pour les maladies d’ori-
gine génétique en France, ouverte fin 2013, reconnue par I'Inserm.

11 spécialités médicales et paramédicales. 800 person n eS fO rm ées,

Coliit d’'une consultation : 280%€ restant a la charge de la Fondation professionnels de la santé, familles ou accompagnants.
(aprés prise en charge par la Sécurité Sociale, le Fonds d’Intervention

Régional et les patients).

S’ENGAGER DE TOUTES SES FORCES POUR LA DEFENSE DES PERSONNES FRAGILES ET LA VIE.

La situation d’eugénisme des personnes trisomiques est commune a quasiment tous les pays. Dans

les pays « développés », elle empire. Pour défendre les patients, les étres vulnérables et développer

LAVIE ET LA une culture respectueuse de la vie, la Fondation agit a tous les niveaux : elle dénonce la stigmatisation

DIGN |-|-E HUMAINE dont sont victimes les enfants trisomiques et les personnes vulnérables, défend leurs intéréts, déve-

loppe des actions de communication, de sensibilisation, d’éducation pour faire émerger une culture

respectueuse de la vie. Elle agit également au quotidien et localement pour l'intégration des personnes
fragilisées : qu’elles puissent prendre toute leur place dans la société.

DEFENDRE

3 actions citoyennes majeures :

2 millions de vues pour la vidéo How do you see me, initiée en France —{ =

par la Fondation al’occasion de laJournée Mondiale de la Trisomie 21, y y
le 21 mars, avec 'objectif de sensibiliser sur la Trisomie 21 et sur les
préjugés dont souffrent les personnes handicapées.

e 1 pétition internationale Stop Discrimating Down, lancée conjoin-

32 recours juridiques déposés, dont 5 devant le Conseil d’Etat,
principalement contre des autorisations de recherche sur l'em-
bryon.

tement avec Downpride (Pays-Bas et Canada), afin d’alerter sur une
nouvelle technique de détection prénatale de la Trisomie 21 a partir
du sang de la mére, a caractére eugénique.

2 décisions définitives du Conseil d’Etat ont donné raison a la

1 forum européen One of Us organisé le 12 mars 2016 a Paris sur des A o . i 0, .
Fondation contre 'arrété du 27 mai 2013 créant un fichier natio-

Y |
e F?’xl\ enjeux d’actualité : scandale du planning familial américain, eugé-

@ L P . .
UNDENOUS  isme, GPA et transhumanisme. 1 200 participants de 28 pays diffé- nal du dépistage de la trisomie 21.
rents, 30 associations européennes réunies, plusieurs ministres de 368 000 € collectés et 272 000 € consacrés a laide judiciaire du
pays européens et de nombreuses personnalités francaises et étran- comité Vincent Lambert.
géres présents.

21 600 abonnés

37 000 € collectés pour les manuels de bioéthique a a la revue de presse Généthique :
destination des jeunes. Un manuel sur la PMA en pré- 4 a 7 articles publiés par jour et de
paration pour une sortie début 2017. nombreux experts impliqués.



» COUREZ AU PROFIT DE LA FONDATION

ILnous reste 20 dossards pour le semi-marathon de Paris
qui aura lieu le 5 mars prochain.

Prenez une bonne résolution, inscrivez-vous et venez courir
entourés de vos nombreux supporters. Invitez vos familles
et vos amis a nous rejoindre.

La recherche sur la trisomie 21 est une course de fond.
Mettez donc vos foulées au service de la Fondation Jérome
Lejeune ! Ce petit effort sera d’une aide immense pour le
financement de nos missions.

Informations :
Par e-mail : evenements@Fondation lejeune.org
Par téléphone Stéphanie Tabard : 01 44 49 74 50

» SORTIES THEATRE AU PROFIT DE LA FONDATION JEROME LEJEUNE

LA TROUPE DES LAPINS ROUGES vous convie
a leur représentation de la piéce Le Béret de la Tortue

Une comédie décapante de Jean Dell et Gérald Sibleyras écrite en
2000 et couronnée par 5 Moliéres. Mise en scéne par Alain Pochet
(1 prix 1997 du Conservatoire royal de Bruxelles)

5 représentations entre le mardi 21 au samedi 25 février 2017,
a2oh3o

c Théatre de Saint Louis de Gonzague - Franklin - 12, rue Benjamin
Franklin, Paris XVI¢ - PRIX DES PLACES : 15€

RENSEIGNEMENTS : leslapinsrouges@gmail.com ou 06 76 3073 26

RESERVATIONS :
www.weezevent.com/les-lapins-rouges-le-beret-de-la-tortue

F I:_.l MOsTIGR .
ﬁ Jéréme Lejeune
chercher sclara:n détendre

LA TOURNEE DES SOIREES
CINE-DEBAT SE POURSUIT

Prochaines dates :

Jeudi 26 janvier — Crypte de 'église de la Trinité
Place d’Estienne d’Orves 75009 Paris

Mercredi 1* février — Espace du Moineau
41 route de neufchatel 76000 Rouen

Jeudi 2 mars — Salle Avarap de la paroisse de la Butte aux Cailles
188 Rue de Tolbiac 75013 Paris

Jeudi 23 mars — Salle paroissiale de St Germain des Prés
3 Place St Germain des Prés 75006 Paris

Pour toute information ou pour organiser une soirée dans

votre ville : evenements@Fondation lejeune.org

LES POTIMARRANTS
et leur parrain Roland Giraud

vous attendent au cours de la
tournée nationale 2017

s

Z
\
o *

PoTINANTAIS : "'Les Prés Saint Gervais" de Victorien Sardou
Théatre Bretagne, 23 Rue Villebois Mareuil, 44000 Nantes
Les 8, 9, 10 et 11 février d 20h3o0. Le 12 février G 16h

PoTiLyonnais : "Tovarich" de Jacques Deval
Théatre Victor Hugo, 33 Rue Bossuet, 69003 Lyon
Les 9 et 10 mars d 20h3o0. Le 18 mars d 15h et 20h30

PoTIPARISIENS : "L'habit vert" de Robert de Flers
Théatre de ['Ouest Parisien, 1 Place Bernard Palissy, Boulogne-Billancourt
Les 19, 20, 21, 28 et 29 avril d 20hoo

PoTIANGEVINS : "'Les femmes fortes" de Victorien Sardou
Théatre de Monplaisir, 3 Rue de 'Ecriture, 49100 Angers
Les 9, 10, 11, 12 mai d 20h30 et le 14 mai d 16h

0 Informations : contact@potimarrants.fr
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Portrait

Ségoléne saute a 4 000 meétres

« méme pas peur » !

Ségoléne s’est élancée pour un baptéme de l’air version chute libre dans le ciel de sa
commune entre Mouvaux et Bondues. L'exploit ne constitue pas le premier envol de cette
amie fidéle de la Fondation. Agée de 29 ans, Ségoléne est une jeune femme pleine devie
a la joie débordante et dont 'indépendance, le goiit pour les défis et 'aventure forcent

P’admiration.

’avion vient d’atteindre 4 000 métres
L d’altitude et Ségoléne plane déja. Elle

selaisse porter mais trépigne intérieure-
ment d’impatience. Depuis le décollage, elle ne
cesse de répéter « j’ai hdte, j’ai hdte, j’ai hdte » !
Clestle grand jour, nous y sommes. Avec plus de
3000 sauts au compteur, Jérémie accompagne
Ségoléne pour ce tandem d’exception.

A peine ont- ils passé 1a portiére, que nos valeu-
reux paras sentent I'air siffler de plus en plus
fort a leurs oreilles. Jérémie tient encore ’avion
mais Ségoléne est déja suspendue au-dessus du
vide. Son coeur bat de plus en plus fort comme
s’il allait traverser la bretelle rembourrée de son
parachute.

Elle ferme la bouche et retient son soulffle...
5,4, 3,2,1... Go ! C’est parti pour une descente
a plus de 200 km/h. Les milliers de toitures se
rapprochent a vitesse grand V. La descente est
vertigineuse, et le sentiment d'abandon a son
paroxysme.

Quelques secondes et déja 2 5oom ont été par-
courus. Le parachute s’ouvre, claque et impose
une remontée aussi brusque que rassurante.
Tout se stabilise, le silence s’impose et Ségoléne
contemple le spectacle. Un coup d'ceil a 360 de-
grés mais aussi au-dessus, en dessous. Elle avait
raison de ne pas avoir peur. Le ciel lui est réservé,
C’est un moment de grace, le privilége est total.

Un bonheur indicible envahit le coeur de Ségo-
léne, « j’ai réussi ». Elle pense a ses parents qui

doivent étressi fiers. Le sol se rapproche encore et
le petit flot constitué par son fan club 'acclame.
Entre sa famille, ses amis, ses collégues et les
porteurs de ce projet, ils sont tous 1a. Plus de 500
personnes ont accouru pour assister au défi, c’est
incroyable.

Ségoléne touche délicatement le sol et I’émo-
tion la submerge. Ses larmes de joie sont
contagieuses et rapidement partagées avec ses
parents mais aussi Bernard Gérard, le député
local et le personnel de la mairie. Ils sont nom-
breux a avoir porté a leur échelle, le projet « un
grand saut pour lintégration du handicap » ini-
tié par la Confédération Générale du Patronat
des Petites et Moyennes Entreprises du Nord.
1l s’agissait de mener une action de sensibili-
sation au sujet de I'intégration des personnes
porteuses d’un handicap dans le milieu profes-
sionnel. Ségoléne présentait ainsi le profil idéal
puisqu’elle est trés épanouie dans son travail
d’employée territoriale au sein du restaurant
scolaire de sa commune. Elle y est en charge
de la préparation de I'accueil des enfants et du
respect des normes d’hygiéne.

Dés sa naissance, Ségoléne avait eu le privilége
d’étre personnellement suivie par le Professeur
Lejeune, ce que celui-ci fit avec soin et affection
jusqu’a sa mort. Ségoléne est donc une amie
fidéle dela Fondation , de méme que ses parents
qui avaient offert a Jéréme Lejeune son tout pre-
mier micro-ordinateur.

Plus que jamais, Ségoléne est décidée a prou-
ver que les personnes porteuses de trisomie 21
peuvent s’épanouir en toute autonomie. Aprés
avoir quitté le foyer familial pour s'installer dans
son propre appartement, elle s’est élancée dans
les airs mais ce n’est pas pour en rester 1a ! Elle
martéle encore et toujours « j’ai pas peur, j’ai
hdte » etlavoila déja investie dans une nouvelle
aventure.

Ségoléne vient d’intégrer une troupe de théatre
au sein de laquelle elle est la seule actrice por-
teuse d’un handicap et son réle de serveuse
dans « Le grand restaurant » fait déja I'admira-
tion de tous. Suite au prochain épisode.
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Avec le prélevement
automatique, vous faites
le choix d’un soutien régulier
de larecherche

La recherche scientifique et la mise au point de médicaments nécessitent beaucoup de
temps et de moyens. Le programme Acthyf, concernant les jeunes enfants ayant une
trisomie 21 a démarré en 2012, et s'achévera en 2017. Son cofit global sera de 2,5 millions
d’euros. Le budget du programme Respire21, pour les jeunes patients agés de quelques
mois qui débute en janvier 2017, se monte a 780 000 €. Les résultats sont attendus en
2018. Pour assurer le financement de ces programmes de recherche et en développer
d’autres, la Fondation a besoin de garantir ses ressources mensuelles.

P Le prélévement automatique est un geste simple qui prend en compte
les contraintes financiéres de la recherche nécessitant une bonne visibilité
budgétaire et une gestion adaptée.

En optant pour le prélévement automatique, mensuel ou trimestriel, adapté a vos
possibilités, vous accompagnez la Fondation Jérome Lejeune de facon pérenne, et lui
permettez de gérer ses investissements avec plus de visibilité et de sécurité. Tout en
restant libre de 1'interrompre ou de le suspendre a tout moment.

Pour vous, la gestion est plus simple. Votre budget de générosité est ainsi réparti tout au
long de ’'année. Vous bénéficiez bien entendu des avantages fiscaux liés au don.

Votre fidélité est un soutien précieux qui vous rend solidaire des combats quotidiens de
la Fondation . Votre confiance encourage ’ensemble de la Fondation et ’'accompagne
pour poursuivre ses missions de recherche, de soin et de défense de la vie.

Exemples de montants de don, aprés déduction fiscale de 66%.

MONTANT DE VOTRE DON CoOT REEL DE VOTRE DON APRES DEDUCTION FISCALE

180%€/an soit 15€/mois 61,20€/an, soit 5,10€/mois
300€/an soit 25€/mois 102,00€/an, soit 8,50€/mois
420€/an soit 35€/mois 148,80€/an, soit 11,90€/mois

54,40€/an, soit 13,60€/trimestre
81,60€/an, soit 20,40€/trimestre

200%€/an soit 40€/trimestre
240€/an soit 60€/trimestre

La somme cumulée de vos versements en cours d’année fera 'objet d’un recu fiscal unique. Il vous
sera adressé au début de I'année civile suivante.

Pensez a réévaluer le montant de votre participation réguliére a 'ceuvre de la Fondation ! Pour toute
modification du montant de votre prélévement, appelez le service Dons et Legs (01 44 49 73 30).

Sans vous, ni nos programmes de recherches, ni nos actions de soins et de défense

de la vie ne seraient possibles ! Merci de votre confiance et de votre générosité.
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