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de Jean-Marie Le Méné,
Président de la Fondation Jérome Lejeune

« L’avortement n’est jamais une
délivrance, et le fruit vert arraché
se survit dans les entrailles par
une plaie qu’on n’arrache pas »,
écrivait le philosophe G. Thibon.

Il est aussi nécessaire d’ajouter
que la blessure de ’avortement
peut cicatriser a unique condi-
tion de n’étre pas recouverte
d’un pansement d’illusions qui
la fera toujours suppurer.

Est-ce culpabiliser les femmes
que de dire cela? Ne confondons
pas deux choses, la culpabilisa-
tion sociale venant de I'extérieur
et qui peut étre allégée et le
sentiment de culpabilité venant
de lintérieur et contre lequel
on ne peut rien, parce que c’est
un symptome. Plus on cache la
vérité sur ’avortement par une
déculpabilisation de surface,
plus le sentiment de culpabilité
creuse la plaie, comme le ver qui
ronge et ne meurt point.

Le texte voté subrepticement en
commission a ’Assemblée natio-
nale fin 2013 et qui risque de
I’&tre en séance publique début
2014 surenchérit dans la violence

faite aux femmes parce qu’il leur
dissimule encore davantage la
vérité de Pavortement:

e |l prétend « garantir le droit
des femmes a disposer de leur
corps ». Mais ce droit n’appelle
aucune garantie car il n’existe
pas. La dépénalisation de ’avor-
tement dans la loi actuelle est
une dérogation au principe du
respect de la vie, fondateur du
pacte social. Quant a I’expres-
sion « disposer de leur corps »,
elle vise en réalité le corps d’au-
trui, celui de ’enfant.

e La femme désirant recourir a
’avortement pourra se dispen-
ser d’invoquer « une situation
de détresse », le seul argument
légal pour justifier la dépénali-
sation. Certes les femmes n’ont
pas a s’en expliquer, mais éva-
cuer la notion de détresse ouvre
explicitement le champ a l’avor-
tement eugénique (sur le sexe
par exemple comme en Chine
populaire).

e Lextension du délit d’entrave
a linformation sur I’avortement
permettra de sanctionner les pla-

teformes d’écoute des femmes
enceintes et les sites Internet
qui avertissent des dangers de
cette pratique. Sans attendre,
le gouvernement vient de créer
un site étatique sur 'IVG ot les
mots embryon, feetus ou bébé
ne sont pas mentionnés une
seule fois, donnant l'impres-
sion que l’avortement est une
opération virtuelle. Qui entrave
linformation?

e Lintitulé « santé de la famille,
de la mére et de l’enfant» du
code de la santé est jugé « désuet
etinadapté ». Il deviendra « santé
reproductive, droits de la femme
et protection de la santé de l'en-
fant », fidéle au jargon onusien
de régulation démographique a
’échelon mondial par le controle
des naissances et I’avortement.

Par les temps qui courent, il est
prudent d’éviter le sujet de 'avor-
tement, surtout si ’on a besoin
de faire carriére, soigner son
image, briguer un mandat, ou se
faire aimer. Avec assurance, dés
lorigine, la Fondation n’a cessé
de poursuivre statutairement
I’ceuvre de celui dont elle porte

de Madame Jérome Lejeune,

Vice-présidente de la Fondation Jérome Lejeune

Chers amis,

Comme vous l'imaginez, je
suis trés émue de voir arriver
bientat la date du 3 avril 2014.
Nous féterons en effet, ce jour
la, le 20° anniversaire de la
disparition de Jérome.

Je suis avec beaucoup d’at-
tention les préparatifs de la
Fondation en vue de cette an-
née anniversaire. Comme tou-
jours, ce sera 'occasion de re-
venir sur bien des souvenirs,
heureux et douloureux, et
sur bien des faits marquants.
Je pense surtout au chemin
gue nous avons parcouru en-
semble, pour certain depuis

le début, et je crois vraiment
que le message de Jérome
est d’une actualité briilante
et que, nous avancons sur la
route qu’il nous a tracée dans
les domaines de la recherche,
du soin et de la défense des
personnes atteintes d’une
maladie génétique de lintel-
ligence.

Cette route, c’est grace a votre
soutien que nous la poursui-
vons. J’espére pouvoir vous le
dire a chacun d’entre vous le
5 avril prochain a Notre-Dame
de Paris. En attendant, soyez-
en d’ores et déja ici remerciés.

le nom, un nom qui s’est illustré
dans le service de la science et
celui de la conscience. Sujet dan-
gereux, cause perdue ou combat
oublié, oui mais en France seule-
ment! Au-dela des frontiéres, des
pays nous montrent d’autres che-
mins, a commencer par nos amis
espagnols qui vont changer leur
loi sur 'avortement. Un démenti
aux Cassandre pour lesquels on
ne peut jamais revenir sur un vote
sociétal...

Laisser, par des lois iniques,
condamner ’étre humain pour
ce qu’il est, c’est répéter en
boucle sous d’autres formes les
cauchemars du passé. Aider a
accueillir le fruit de nos entrailles
c’estappeler, du fond de ’avenir,
’aurore souriante de ’absolue
nouveaute.
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Bioéthique

L’Europe met en échec

la résolution Estrela
Victoire confirmée pour
UN DE NOUS

Le 10 décembre 2013, les parlementaires européens n’ont
pas adopté la résolution Estrela, qui menacait la vie humaine.
Cette victoire est a mettre au crédit de la mobilisation
impressionnante issue du réseau UN DE NOUS.

Prochaine étape : la marche vers les élections européennes.

P> Victoire du respect de la vie
humaine et de la démocratie

en Europe

Le 22 octobre dernier, les parlementaires
européens avaient refusé de se prononcer
surlarésolution Estrela, fourre-tout libéral-
libertaire qui visaita contrecarrer I'Initiative
UN DE NOUS avant méme qu’elle n’arrive
devant les instances européennes (cf. LF
85). Il aura fallu moins de deux mois pour
que la résolution soit représentée devant
les députés, dans une version a peine
modifiée.

Ces derniers ont préféré voter pour une
résolution alternative, inscrivant noir
sur blanc que « la définition et la mise
en ceuvre des politiques relatives aux
SDSG [santé droits sexuels et géné-
siques]* et a Péducation sexuelle dans
les écoles relévent de la compétence
des Etats membres », conformément au
principe de subsidiarité.

P> Une mobilisation efficace

Pour la deuxiéme fois, cette victoire est
le fruit d’une mobilisation citoyenne
inédite au niveau européen. Les citoyens
ont manifesté leurs préoccupations aux
parlementaires en les inondant de mails
et d'appels. Ils ont également investi les
réseaux sociaux pour alerter largement.
Enfin, la présence physique devant le

* SDSG = nomenclature désignant les questions
de la maitrise de la fécondité via la contraception
et 'avortement.

Parlement de familles principalement
allemandes et autrichiennes pour pro-
tester n’est pas passée inapercue. Dans
cette lutte, la France a dévoilé sa capacité
de vigilance politique et de résistance,
aiguisée par les débats de société récents.
Parmi les chefs de file, la Fondation Jé-
rome Lejeune a été en permanence en
lien avec des professionnels des institu-
tions européennes.

P> UN DE NOUS: la suite
Dans quelques mois, la proposition 1égis-
lative UN DE NOUS sera présentée devant

TELETHON
Information

la Commission européenne, puis le Parle-
ment de Strashourg, pour reconsidérer la
question du financement des programmes
détruisant 'embryon humain.

D’ici la, UN DE NOUS s’engage sur le
terrain des élections européennes. Le
collectif va mettre en place un dispositif
permettant aux citoyens de connaitre
le point de vue de chaque candidat sur
la nécessité de désengager I’Europe du
soutien (notamment financier) des pro-
grammes portant atteinte a ’embryon
humain. @

Eléments d'information
surle Telethon

sur le Téléthon,
édition 2013

} La Fondation Jérome Lejeune recoit réguliérement des demandes d’information
et de décryptage sur le Téléthon. Pour y répondre, la Fondation a publié un nouveau
livret dans la lignée de ses Manuels Bioéthique des Jeunes et sur la Théorie du genre. Ce
livret « tout public » donne un éclairage a la fois éthique et scientifique sur les soutiens
de ’AFM-Téléthon a la recherche sur ’embryon humain et a la sélection prénatale. ®
Comment se procurer le livret ? La version PDF est téléchargeable sur le site

de la Fondation. Pour la version imprimée, veuillez écrire a 'adresse mail:

lesgratuits@fondationlejeune.org



EVENEMENT

Rendez-vous
en janvier a Paris

P> Il faut manifester

Dés novembre 2013, le collectif En
marche pour la vie appelait a venir
marcher a Paris le 19 janvier pour
défendre la vie humaine menacée:

« Depuis plusieurs mois, le gouver-
nement s’acharne a détruire les fon-
dements mémes de notre société en
s’attaquant toujours plus a la Vie, a
la famille et, chaque fois, a ’enfant.

[...] L’enfant « différent » parce qu’at-
teint d’'un handicap, méme léger, est
l’objet de tous les dépistages en vue
de son élimination in-utero.

MOBILISATION

19 janvier 2014

Marche
[...]Face a ces attaques incessantes pour la vie
contre Uenfant et tout particuliérement ~ a Paris,

janvier 2012.

le plus fragile : Uenfant a naitre, il est
urgent et impérieux de faire entendre
la voix des sans-voix. Il s’agit de réta-
blir la vérité face aux mensonges qui
entourent I’avortement, la recherche
sur ’embryon, les manipulations géné-
tiques, la fin de vie... »

P> Des menaces concrétes
Depuis, les menaces se sont précisées
touchant a fois le début et la fin de la
vie. Un projet de loi relatif a 1’eutha-
nasie sera présenté probablement
courant 2014.

Quant a I’avortement, des évolutions
législatives majeures sont actuelle-
ment discutées au Parlement. Elles
sont enfouies dans un texte qui ne
concerne pas le sujet (projet de loi
pour l’égalité entre les femmes et les
hommes). Elles ne font ’objet d’aucun
débat alors qu’elles sont cruciales.
D’une part, elles vont dans le sens
d’une reconnaissance d’un droit a
I’avortement. La condition de « dé-
tresse » pourrait étre supprimée, et
une femme pourra pratiquer une IVG
dés qu’elle « ne [voudra] pas pour-
suivre une grossesse ».

D’autre part, I’extension, a I’infor-
mation, du délit d’entrave a ’avor-
tement obligerait les plateformes
d’écoute des femmes enceintes et
les sites Internet a informer sur I'IVG.

Dans ce contexte, la Fondation
Jérdome Lejeune interpelle les respon-
sables politiques sur la dissimulation
de la vérité de ’avortement. Et elle
invite les citoyens a s’opposer a cette
révolution lors de la Marche pour la
Vie le 19 janvier.

Ce sera une date importante car, le
lendemain, débuteront a I’Assemblée
nationale les débats dudit projet de
loi sur I’égalité. @

manifestation nationale a Paris pour la vie

INFORMATIONS PRATIQUES :
Marche de 3,2 km a travers Paris.

DEPART: 14 h 30 — Place Denfert-Rochereau —

Accés: RER B, lignes 4 et 6.

ARRIVEE : vers 18h — Place Vauban
(au sud des Invalides).

P> Pour venir a Paris. Des cars sont
organisés dans plusieurs départements.
Vous pouvez écrire a cette adresse pour
connaitre le lieu & horaire de départ de
votre car:
province@enmarchepourlavie.fr

} Pour tout renseignement, savoir ce
qui est organisé dans votre département,
une adresse:
coordination@enmarchepourlavie.fr

° www.enmarchepourlavie.fr
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Pr Jérome Lejeune

e 3 avril 1994, le professeur

Jérdme Lejeune s’éteignait

en déclarant « J’étais celui
qui devait les guérir et je m’en vais
avant d’avoir trouvé ».
Depuis 20 ans, la Fondation Jéréme
Lejeune a repris ce combat et n’a eu
de cesse de chercher, de soigner et de
défendre les patients du professeur.
Le discours du professeur Jérome
Lejeune est encore, 20 ans apres,
d’une actualité saisissante. D’énormes
progrés ont été effectués et les pers-
pectives sont réelles. C’est pourquoi
la Fondation Jérome Lejeune saisit
I’occasion du 20° anniversaire de la
mort du professeur pour donner une
résonnance particuliére aux questions
qui font le cceur de son action. Une
série d’événements marqueront cette
année de célébration.

P> Les célébrations débuteront par
la messe pour la Vie le 5 avril 2014
en la cathédrale Notre-Dame de
Paris célébrée par le cardinal André
Vingt-Trois a 10 h30. A 'initiative de
I’Association des Amis du Pr Jérome
Lejeune, vous étes conviés a vous asso-

cier par votre présence ou votre priére
a cette messe pour la Vie.

} La Fondation Jérome Lejeune
marquera le début de cet anniver-
saire par I’organisation d’un débat
au Grand Auditorium du Collége
des Bernardins le mardi 8 avril a
20h. Les intervenants, Jean-Marie
Le Méné président de la Fondation,
Arnold Munnich chef du département
de génétique médicale de I’hdpital
Necker-Enfants malades et Monsei-
gneur Jacques Suaudeau docteur en
médecine et directeur scientifique de
I’Académie pontificale pour la Vie,
répondront a la question: « Jérome
Lejeune, une conscience pour la science
d’aujourd’hui? ».

P> LaFaculté de médecine Paris Des-
cartes accueillera une exposition sur
Jérome Lejeune du 2 au 19 mai. Elle
présente la vie, les travaux et les enga-
gements du professeur. Elle rappelle
l’actualité de ses messages et interpelle
les citoyens sur les problématiques de
santé et de recherche aujourd’hui. Un
espace sera dédié aux enfants.

20 ans apreés : une parole
d’une actualité saisissante

Le reste de I'année sera marqué par une
série d’événements qui compléteront
cette commémoration importante pour
la continuité du travail du Professeur
Jéréme Lejeune. o

APPEL

Aux professionnels et
étudiants en santé,
biologie, recherche :

} L’exposition sur Jérome Lejeune
mérite d’étre visitée par des guides fa-
miliarisés avec les enjeux scientifiques.
Vous pouvez étre guide de cette expo-
sition.

1 journée de préparation: le samedi
18 janvier de 12 H a 16 H a la Fonda-
tion Jérome Lejeune (37, rue des Volon-
taires a Paris)

Pour s’inscrire a cette journée:
evenements@fondationlejeune.org



BILAN

Exercice du 1 juillet 2012 au

Les principales actions 2012-2013:
HERCHER sur les maladies géné-
tiques de ’intelligence: 1’exercice
2011-2012 avait été marqué par le pro-

visionnement exceptionnel de 3 années de

financement d’un programme de recherche
clinique développé par I'Institut Jérome

Lejeune, Acthyf. La Fondation a poursuivi

le développement de ses activités de re-

cherche thérapeutique dont le plus important

— CiBleS21 - a fait 'objet d'une communication

lors du Congrés Européen de Génétique qui

s’est tenu a Paris en juin 2013. D’importantes

publications scientifiques sur la trisomie 21,

dont celle du Professeur André Mégarbané

de I'Institut Jérome Lejeune dans ’European

Journal of Human Genetics, sont venues enri-

chir la connaissance fondamentale sur cette

pathologie et ouvrir de nouvelles voies de
recherche. L’accent a été également mis sur le
financement des projets de recherche soumis
au Conseil Scientifique, dont ’enveloppe de

RESSOURCES (EN K€)

subventions accordées a connu une forte pro-
gression de 21 %. Enfin, la Fondation Jér6me
Lejeune a renforcé son équipe en février 2012
d’un Directeur International de la Recherche
et du Développement, le Docteur Valérie Le-
gout, et accentué les synergies avec I'Institut
Jérdme Lejeune (consultations spécialisées
et recherche clinique) et la Fondation Jérome
Lejeune aux Etats-Unis.

OIGNER et accueillir les patients:

2012-2013 a validé le fonctionnement

du Groupement de Coopération Sani-
taire « Groupe Hospitalier Paris Saint Joseph/
Institut Jérome Lejeune ». Le personnel médi-
cal a par ailleurs été renforcé pour stimuler
la consultation et permettre aux médecins
d’entreprendre et de conduire efficacement
des projets de recherche clinique. Enfin, cette
année a été marquée par la certification ISO
du laboratoire Bio]el, centre de ressources bio-
logiques (CRB), permettant aux chercheurs
du monde entier d’accéder au catalogue de

2011-12 2012-13  Variation
Solde des ressources collectées auprés du public _
non affectées et non utilisées en début d'exercice 2459 BCEE -15%
1- Ressources collectées auprés du public 8 646 9598 11% 9598
- Dons 7 888 7997 1%
- Legs et donations 683 1483 117%
- Produits financiers 75 117 56%
2 - Autres produits d'exploitation 699 489 -30%
SOUS-TOTAL 9345 10 087 8%
3 - Reprises aux dotations 10 o -100%
4 - Report des ressources affectées non utilisées
des exercices antérieurs 39 15 193%

| - TOTAL DES RESSOURCES 9394 10 202 9%

EMPLOIS (EN K€) 0

Il - TOTAL DES EMPLOIS 9752 10 151 4%

111- RESULTAT -358
Solde des ressources collectées auprés du public oo
non affectées et non utilisées en fin d'exercice 9

3 - Actions statutaires 7596 7 301 4%

- Chercher (Provision ACTHYF 2011 - 2012) 3832 3052 -20%

- Soigner 1257 1395 11%

- Défendre 820 1641 100%

- Autres actions statutaires 1686 1213 -28%

2 - Actions de collecte et de communication 1158 1330 15% m 14,4%

3 - Frais de fonctionnement 969 985 2% -
soustorL | o] ses| %

4 - Dotations aux provisions 534

5 - Charges exceptionnelles

6-En aréalisers/ es affectées 28 -100%

matériaux génétiques issus des prélévements
effectués a I'Institut. Ce centre dispose de plus
de 4000 prélévements.

EFENDRE les personnes déficien-

tes et la vie: La Fondation a réalisé

en 2012-2013 un effort tout a fait ex-
ceptionnel pour répondre aux sollicitations
européennes et internationales qui lui ont
été faites sur le terrain de la bioéthique. La
Fondation a ainsi participé ou organisé des
campagnes de communication européennes
(« Trisomique... et alors! », « Vous trouvez ca
normal? », « Un de Nous », ...) et des sémi-
naires menés au niveau européen en colla-
boration avec d’autres associations. Ce travail
s’est accompagné du développement de la
veille juridique, politique et scientifique et de
la réalisation ou du financement de diverses
études. Le Manuel de Bioéthique des Jeunes
a par ailleurs été demandé, édité et imprimé
en quatre langues et distribué a 2 millions
d’exemplaires. ®

LA FONDATION A UTILISE...

489

«..POUR FINANCER :

|3 [0k

T [

51 -114%

® Le compte emplois ressources pour 'exercice comptable du 1*" juillet 2012
au 30 juin 2013 est validé par le cabinet Mazars, expert comptable, et certifié
par PwC, commissaire aux comptes.

© Les comptes complets sont a votre disposition sur le site internet du journal

2562 23%

officiel des associations ou sur simple demande écrite.
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Rapport d’activité

30 juin 2013

Pour 100 euros versés et employés :

79,3 € sont consacrés aux missions statutaires définies par

les statuts :

Chercher: 33,40 € (subventions internationales, recherche thérapeutique et clinique).

Soigner: 15,30 € (consultations médicales et paramédicales).

Défendre: 18,00 € (Généthique, informations bioéthiques et actions de protection de la vie).

Autres dépenses statutaires: 12,50 € (communication statutaire, Fondation USA,

Laboratoire et accueil soins).

-3 Les ressources de la Fondation (k€)

M Dons nets
B Legs

Produits
financiers a ’AGP*

2012-2013

7997

Autres produits 2011-2012
7888

1 1

Ressources issues de la générosité du public : 9 598

Ressources issues de la générosité du public : 8 646

Total **

-
b 4
1483 117

-6
\ 99
683 75

1 1 | J

oK€ 2000K€ 4000K€

6000K€ 8000K€ 10000K€ 12000K€

* AGP : Appel a la Générosité du Public. ** Total des ressources de 'exercice inscrite(s) au compte de résultat.

<« Les dépenses de la Fondation (k€)

M chercher 2012-2013

[ | Soigner

3052
Défendre

I Autres actions

statutaires 20442042

Frais de collecte 3832

Frais de |

1395
Missions statutaires : 7 596

Total **

Missions statutaires : 7 301

1641 1213 1330 985
1257 820 1686 1158 969

fonctionnement
oK€ 2000K€

** Total des dépenses de |'exercice inscrite(s) au compte de résultat.

QUESTIONS DES DONATEURS ¥

M Les ressources collectées auprés du public ont
progressé de 11 %. Est-ce exceptionnel?

En 2012-2013, la progression inattendue des legs
(+ 117 %) explique la totalité de la progression de
ces ressources. Les dons, quant a eux, ont connu
une trés légére progression (+1,4 %).

Ces legs ne peuvent étre anticipés et la Fondation
établit son budget de dépenses sur la base d’une
évaluation prudente de ses ressources.

B Que recouvrent les autres produits
d’exploitation ?

Ce sont les activités permettant de financer
les charges de fonctionnement et de collecte
et donc de préserver les dons pour les seules
missions statutaires.

Parmi ses activités, la Fondation s’efforce
d’organiser tous les 2 ou 3 ans des mani-
festations payantes. En 2012-2013, il n’y

4000K€

6000K€ 8000K€ 10000K€

en a pas eu. Ce qui a généré une baisse de
revenus de 174 K€.

M Comparées a celles de ’année 2011-12, les
dépenses statutaires sont en légére régression
(-4 %). Pourquoi?

En 2011-12, la Fondation avait provisionné

les 3 premiéres années d’un essai clinique,
Acthyf, et le démarrage de la Fondation Jérome
Lejeune aux Etats-Unis. En 2012-2013, a l'exclu-
sion de ces 2 financements trés exceptionnels
(pour un montant de 9oo K€), la Fondation a
continué a faire progresser ses dépenses
statutaires de 605 K€ tout en assurant I'équi-
libre financier de ses comptes.

M Les dépenses statutaires en « défense de la
vie » ont doublé. Que représente concrétement
cette activité?

Elle revét 2 volets:

- Informer, former et sensibiliser aux enjeux de

d’Alexis Dyévre,
trésorier de la Fondation Jérome Lejeune

Chers amis,

} Au cours de I’exercice cloturé, la
Fondation a vu le montant des dons
se maintenir par rapport a ’exercice
précédent, qui totalisait pourtant deux
collectes ISF au lieu d’une. Si I’on tient
également compte du contexte de crise
économique profonde et durable, cette
stabilité du niveau de collecte auprées
du public est tout a fait remarquable et
témoigne de votre générosité fidele. Ces
dons sont affectés pour plus de 8o %
au financement des actions statutaires,
notamment a la recherche scientifi-
que et au fonctionnement de 1’Institut
Jérome Lejeune. Au terme de I’exercice,
la Fondation présente un bénéfice proche
de 50000 € qui renforcera une structure
financiére déja solide.

Grace a vous, la Fondation affiche donc
une situation de trésorerie rassurante et
peut continuer a ceuvrer au service de la
personne handicapée, de la recherche
médicale et de la vie avec une profonde
liberté de pensée et d’action. Nous vous
remercions chaleureusement de votre
générosité et de votre confiance: elles
permettent a la Fondation d’agir effica-
cement dans une société civile qui ne
laisse plus sa place au plus faible et au
plus petit. ®

bioéthique, les acteurs politiques, scientifiques,
et toutes personnes intéressées par ces ques-
tions.

- Soutenir les familles et les acteurs de l'intégra-
tion des personnes déficientes intellectuelles.
La Fondation a ainsi réalisé en 2012-2013 un
effort tout a fait exceptionnel pour répondre aux
sollicitations européennes et internationales qui
lui ont été faites sur le terrain de la bioéthique,
dont une impression du Manuel de Bioéthique
des Jeunes a 2 millions d’exemplaires.

M Les frais de collecte et de fonctionnement ne
sont-ils pas trop importants?

Selon les critéres définis par la Cour des Comptes,
la Fondation doit consacrer moins de 25 % de ses
dépenses annuelles a ses frais de collecte et de
fonctionnement. Ce qui est largement le cas. Ne
bénéficiant d’aucune aide de I’Etat, la Fondation
doit néanmoins consacrer des frais importants
pour préserver son existence a long terme.



RECHERCHE

Bilan d’activite

de la recherche

Bilan

En 2012-2013, les projets de recherche présentés

au Conseil Scientifique ont été nombreux et de grande
qualité, justifiant un soutien financier accru de la part
de la Fondation Jérome Lejeune.
Les programmes développés en direct par la Fondation,
CBS, InterPP, sont restés au méme niveau budgétaire
qu’en 2011-2012.

Institut Jérome Lejeune
connait une forte acti-
vité recherche (Ac-
thyf). Pour rappel, en 2011-2012 un
financement exceptionnel avait été
dégagé pour lancer le projet Acthyf
(projet de la recherche clinique de

I'Institut Jérome Lejeune). Cette charge
exceptionnelle ne se retrouve pas sur
I’exercice 2012-2013. Elle explique la
baisse « comptable » du budget 2012-
2013, qui n’est en aucun cas une baisse
de I’activité recherche. @

En K€ | 2010-2011 | 2011-2012 | 2012-2013
Coiit des projets soutenus ) 148 182
par la Fondation 477 493 7
Colit des projets développés
par la Fondation (CBS, InterPP) 1o1 856 861
Colit des projets cliniques
de UlInstitut ° 1488 356
Colit des congrés 114 5 8
Coit de la recherche | 2 602 | 3831 | 3 052

ZOOM SUR LES PROJETS DE RECHERCHES SOUTENUS PAR LA FONDATION ::'

L’activité progresse fortement :

M Projets présentés par des chercheurs
extérieurs et sélectionnés par le

Conseil Scientifique pour étre soutenus
financiérement.

A la suite de deux appels a projets
annuels, 49 projets de recherche

(dont 17 pour la trisomie 21) ont été
sélectionnés par le Conseil Scientifique et
approuvés par le Conseil d’administration
au cours de ’exercice 2012-2013.

Chaque projet est évalué par deux
rapporteurs sur des critéres de pertinence,

de qualité percue du programme et de
sérieux.

M Prix scientifiques récompensant des
chercheurs fortement mobilisés dans la
recherche sur les maladies génétiques de
l’intelligence et encourageant de jeunes
chercheurs dans leurs premiers travaux
sur ces mémes pathologies.

M Projets menés par des laboratoires en
partenariat avec la Fondation qui apporte
son soutien financier et son expertise. Par
exemple Tesdad. Tesdad est un programme

Pour financer
la recherche,
la Fondation Lejeune a
besoin de votre soutien.

Merci d’avance
de votredon!

a visée thérapeutique développé en
partenariat avec le Professeur Mara
Dierssen a Barcelone. Il concerne la
molécule EGCG, sélectionnée pour

inhiber un géne candidat a la déficience
intellectuelle, Dyrk1A. 87 patients ont été
inclus dans le protocole d’essai clinique.
Des résultats intermédiaires, aprés 6 mois
de traitement, ont été jugés encourageants
et ont incité la Fondation a renouveler

son soutien financier. Les résultats sont
attendus en juillet 2014.
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’ACCUEIL DES PATIENTS ET LE SOIN

Bilan

L’Institut Jerome
Lejeune en 2013

Fort d’'une équipe de 20 médecins et paramédicaux,

’Institut Jérome Lejeune accueille plus de 3700 patients par
an. En pleine cohérence avec les valeurs défendues par

le Pr Lejeune, Institut dépend financierement de la générosité
des donateurs de la Fondation qui lui assure 67 % de ses

ressources.

b

année 2012-2013 a été
marquée par un net
renforcement du per-
sonnel médical et péri-médical pour
stimuler la consultation et permettre
aux médecins de conduire efficace-
ment des projets de recherche clinique.

Le projet de recherche clinique Acthyf,
piloté par le Docteur Mircher a débuté
en avril 2012. C’est un programme
important en 3 ans (inclusion de 256
patients, de 6 a 18 mois) qui mobilise
de nombreuses énergies a I'Institut. En
2014, le programme Acthyf sera déve-
loppé dans un second centre clinique,
a I'université de Chicago, permettant
ainsi a I'Institut d’acquérir de nou-
velles compétences de conduite de
projet.

Cette année, le centre de ressources
biologiques BioJEL (CRB) de I'Institut a
obtenu pour la troisiéme année consé-
cutive la certification NFS 96 900. Ce
laboratoire est un outil a la disposi-
tion des chercheurs du monde entier.
IIs peuvent accéder au catalogue ot
figurent 4 000 ressources biologiques
issues des prélévements effectués sur
les patients.

Le volume d’activité

de Ulnstitut

L’activité de I'Institut Jérome Lejeune a
profité du renforcement de I’équipe médi-
cale et péri-médicale et progressé de 13 %
en 2012-2013.

367 consultations médicales et péri mé-
dicales ont été I’occasion d’activités de
recherche clinique.

Ce nombre de consultations « avec acti-
vité de recherche » ne comptabilisent que
les projets pilotes tels qu’Acthyf.

Le démarrage en 2012 de I’étude Acthyf
ouverte aux enfants affectés d’une tri-
somie 21, induit un nombre accru de
consultations pédiatriques.

La proportion des patients trisomiques
21 par rapport aux autres pathologies
s’accroit significativement. Une majorité
de patients est dgée de moins de 18 ans.

Patient en
consultation
a ['Institut
Jérome
Lejeune.

Aux consultations,

s’ajoutent:

e La formation des professionnels
de santé et des autres professionnels
concernés par les patients (enseigne-
ment de plusieurs médecins de I’ins-
titut au Diplome Inter-universitaire
Déficience intellectuelle — handicap
mental), la formation a la prise en
charge gériatrique dans les centres,
la formation a la diététique dans les
centre médicosociaux.

® Les communications dans des congrés,
les publications,

e L’accueil de stagiaires (éléves infir-
miéres, étudiants en médecine, en
orthophonie et psychologie).

e L’information des patients, des
familles et du public, par des cours,
conférences et par la Lettre aux familles
publiée 3 fois par an.

® Les médecins sont également sollici-
tés pour délivrer une information par
courrier, téléphone ou via internet pour
des patients non suivis a I'Institut. Cette
activité ne peut pas étre comptabilisée
précisément, mais représente une acti-
vité hebdomadaire conséquente pour
chacun dans sa spécialité.

e Enfin, la consultation, intégrée en
janvier 2011 au Groupes de Coopéra-
tion Sanitaire/Groupe hospitalier Paris
Saint Joseph/Institut Jérome Lejeune,
dont la Fondation garantit I’équilibre
financier, est désormais en régime de
croisiére a la satisfaction des deux
structures. @



INTERNET

Buzz
et Fondation

} La Fondation Jérome Lejeune a réussi,
en 2013, grace a vous tous, a consolider sa
présence sur Facebook et Twitter. Outils
indispensables pour relayer ses missions, la
Fondation a considérablement augmenté son
audience sur ces nouveaux médias. L’objectif?
Permettre de mieux faire connaitre les activités
de la Fondation, la recherche scientifique et les
différentes actualités qui touchent la trisomie et
les maladies de I'intelligence: la remise des prix
scientifiques, ’éclairage sur les découvertes, les
activités du réseau, I’'actualité bioéthique... Prés
de 4000 personnes soutiennent la Fondation
sur Facebook qui obtient quasiment le méme
nombre de soutiens sur Twitter. Merci a tous:
grace a vous la Fondation peut se développer
et faire connaitre ses combats!

Rejoignez la Fondation Jérome Lejeune sur
Facebook et Twitter : likez et partagez!e

Twitter : @FondLejeune

facebook.com/fondationjeromelejeune

PLEBISCITE

BIOETHIQUE

Manuel
sans frontieres

Le Manuel bioéthique des Jeunes connait un succés international important.
Cet outil de sensibilisation et d’information est réguliérement amélioré depuis
sa premiére parution en 2004. Suivant les évolutions législatives au plus prés, le
Manuel a déja été augmenté quatre fois. La Fondation Jéréme Lejeune s’associe
a des partenaires pour que ce Manuel soit diffusé a un public plus large et en
développe les traductions. Actuellement les traductions espagnole, portugaise
et anglaise sont déja en circulation. Les traductions suédoise, slovaque et hon-
groise sont sur le point d’étre finalisées. Le Manuel s’exporte également hors
de I’Europe avec des traductions en chinois en cours et des contacts pris pour
des traductions en coréen et en malais.

° En ligne sur : www.fondationlejeune.org

COURSES
Run up for Down Syndrome

P> Parce que la recherche sur la Trisomie 21 est une course de fond, la Fondation
Jérdéme Lejeune propose de courir pour récolter des fonds avec 1’équipe Kilo-
métre T21. En partenariat avec Alvarum, 10 personnes courront le semi-marathon
de Paris le 2 mars 2014, 10 autres le Schneider Electric Marathon le 6 avril. Des
équipes a Paris et en province se mettront en place pour la Course des Héros
en mai et juin prochain.

En s’inscrivant avec Kilometre T21, les coureurs s’en-
gagent a porter les couleurs de la Fondation et a récolter
des fonds pour la recherche. L’équipe du Kilometre T21
lancera son année le 14 janvier prochain lors d’un
apéritif convivial.

Vous pouvez suivre les entralnements, encourager
I’équipe et récolter des fonds pour soutenir les cou-
reurs sur facebook. com/kilometreT21 ou envoyant

un mail a courir@fondationlejeune.org @ />

. Encouragez l'équipe ! courir@fondationlejeune.org (

Jérome Lejeune sur les marches du Panthéon

P> Le 2 septembre, Philippe Bélaval, président
du Centre des monuments nationaux, a lancé une
consultation nationale pour choisir la prochaine
personnalité qui viendrait rejoindre les gloires na-
tionales. Cette consultation nationale a réuni plus
de 30000 personnes. Jérome Lejeune s’est retrouvé
plébiscité en 10¢ position sur les 2000 propositions
recueillies! La Fondation Jér6me Lejeune se réjouit
de ce résultat, qui souligne la modernité et I’actua-
lité de ce grand homme. @
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RENCONTRE

Les nouveaux chemins

de Paola

‘ ‘ Il faut toujours

tout réinventer

pour Paola... ’ ’

1 est 14h ce mercredi, Paola

vient de rentrer de « I’école du

petit lapin ». C’est ainsi que sa
maman appelle 'IME* ot1 Paola a fait
sa troisiéme rentrée en septembre et oll
elle passe 4 jours et demi par semaine.
4 matinées la premiére année, 4 jours
la seconde année, 4 jours et demi cette
année. Le moins qu’on puisse dire c’est
que le programme est chargé: cuisine,
activités sportives, sans oublier les
bétises avec son copain Martial dans
le bus au retour de I’école.

Paola a 7 ans et souffre d’une mala-
die génétique de l’intelligence, le
syndrome du Cri du chat. Au centre
de I’attention de ses parents, Paola
grandit et progresse un peu plus tous
les jours. L’arrivée d’un enfant han-
dicapé est toujours un choc pour la
famille, choc d’autant plus grand que
Paola n’a pas de fréres et sceurs. C’est
un effort constant pour ses parents
pour favoriser des liens avec des en-
fants de son age. Ces efforts sont loin
d’étre désagréables pour Paola: sor-
ties chez des petits amis le mercredi
aprés-midi, organisation d’un grand
goliter d’anniversaire pour ses 6 ans
avec jeux, déguisements, chansons...
I1 faut toujours tout réinventer pour
Paola, débroussailler de nouveaux
chemins pour I’aider a s’épanouir et
a s’exprimer. Elle guide heureuse-
ment son entourage et les met sur la
piste. Ainsi de sa nouvelle passion:
les poneys. Avec une détermination

tranquille, elle a fait comprendre a ses
parents qu’elle voulait faire du poney
et c’est une petite révolution qui s’est
opérée: Paola est en effet la premiére
cavaliére de la famille! Elle sourit lar-
gement a I’évocation de ces séances
d’équithérapie et court chercher son
livre préféré, un livre sur les poneys...
Il faut aussi trouver de nouvelles voies
pour aider Paola a s’exprimer. Ce qui
oblige sa maman, heureusement déja
trés créative, a redoubler d’inventivité :
décoder les souhaits de Paola, adap-
ter les signes existants, traduire la vie
quotidienne en signes... Grace a la
méthode Makaton, Paola peut en effet
s’exprimer en signes. Son tout premier

Paola
et sa
maman.

Portrait

mot a 2 ans et demi était pour réclamer
un bonbon en plein milieu du repas!
Sa maman balise son emploi du
temps a I’aide de pictogrammes. Un
pictogramme pour une activité bien
précise: par exemple, une paire de
bottes sur le calendrier et Paola sait
tout de suite que c’est le jour tant aimé
de la visite a la ferme avec sa classe.
Car ouli, si vous ne I’aviez pas compris,
Paola aime beaucoup les animaux. Et
ca tombe bien, il est temps de filer,
coiffée de son bonnet tout neuf, pour
chercher une de ses tantes a la gare.
Tante qui arrive avec, dans son sac,
un... chaton pour Paola! e

*L'Institut Médico-Educatif.
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La donation temporaire
d’usufruit : un dispositif
souple pour soutenir
l’intérét général

La donation temporaire d’usufruit permet a un donateur de renoncer provisoi-
rement a 'usufruit d’un bien, mobilier ou immobilier, au profit d’un organisme
d’intérét général.

Le donateur garde la nue propriété de son bien, mais accepte de donner, pendant
au moins trois ans, les revenus dégagés par ce bien a I'organisme bénéficiaire.
Ce dispositif permet notamment de sortir le bien concerné de I'assiette ISF, et de
réaliser une économie d’imp6t de solidarité sur la fortune (ISF).

Linstruction fiscale du 6 novembre 2003, en complément de la loi du mécénat du
1° aolit 2003, a précisé les cing conditions essentielles qui doivent étre réunies:

* La donation temporaire doit étre constatée par acte notarié.

* Elle doit étre faite au profit d’organismes d’intérét général habilités a re-
cevoir des donations tels que la Fondation Jérome Lejeune, et faire I'objet
d’une acceptation formelle par les bénéficiaires validée par un arrété pré-
fectoral.

* Sa durée est au moins égale a 3 ans.

* Les actifs donnés doivent contribuer a la réalisation de I'objet de I’'orga-
nisme bénéficiaire (revenus de valeurs mobiliéres, revenus locatifs...).

* Les droits de 'usufruitier doivent étre préservés (I’'administration des
biens est entierement exercée par le bénéficiaire de la donation).

Vous avez une question ou besoin de précisions?
"'::' Contactez notre service Dons et Legs. Tél : 01-44-49-73-30 ou fjl@fondationlejeune.org

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