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de Jean-Marie Le Méné,

~ Président de la Fondation Jérome Lejeune - Twitter : @jmlemene

Vous me demanderez peut-étre :
pourquoi encore un nouveau livre
sur un sujet impossible - le trans-
humanisme ? Mais parce qu’a la
Fondation Jérome Lejeune nous
avons parfois le sentiment d’étre
les conquérants de I’impossible,
serais-je tenté de vous dire ! Nous
ne sommes pas qu’une ceuvre
de bienfaisance qui s’occupe
des handicapés pour soulager
les familles ou se donner bonne
conscience. Nous avons aussi a
répondre a lune des questions
majeures de notre temps : quelle
attitude avoir face a une technos-
cience, boostée par le culte du
progres et ses juteuses perspec-
tives ? Lui ouvrir nos portes sans
réfléchir, c’est nous condamner
sans appel, avec ceux que nous
prenons en charge et une bonne
partie de ’humanité.

Car le transhumanisme consiste
en la volonté de faire advenir
un homme « augmenté » ce qui
ne laisse pas grand espoir a cet
homme « diminué » que nous

sommes tous plus ou moins.
Or l'un des premiers outils pour
augmenter ’homme, c’est l'eugé-
nisme qui est censé nous débar-
rasser des étres « imparfaits » dés
avant la naissance. Et I’étalon-or
de l'eugénisme c’est le dépis-
tage anténatal, particulierement
celui de la trisomie 21, suivi de
|'avortement dans la plupart des
cas, qui crée une sorte de bio-
colonialisme présenté a la fois
comme nécessaire et rentable. Il
faut bien voir que la trisomie est
devenue un marché, ’avortement
une marchandise et le ventre des
femmes un magasin sous surveil-
lance. La privatisation du ventre
des femmes sur toute la planéte,
c’est eldorado du XXI*msiécle.

Pour résumer simplement les
choses, nous ne pouvons pas
demander aux donateurs de sou-
tenir financiérement la Fondation
Jérome Lejeune et nous taire,
alors qu’on chiffre a 1 milliard €
’achat que pourrait faire prochai-
nement la France du nouveau dé-

de Madame Jérome Lejeune,

Vice-présidente de la Fondation Jérome Lejeune

Chers amis,

Pour la 20®™ année consé-
cutive, je me joins a toute
’équipe de la Fondation pour
vous souhaiter une excellente
année 2016. Encore une fois,
cette année, nous mettrons
nos forces au service du com-
bat pour la vie. Cette année
encore, le combat sera diffi-
cile et les obstacles seront
sans doute nombreux. Une
nouvelle fois, les défis parai-
tront insurmontables pour
continuer a porter la voix des
sans voix...

Alors que faire devant ce
combat qui semble perdu ?
Abandonner ? Surtout pas,
parce que ce serait trahir
votre soutien fidele. Parce
que nous savons que la Fon-
dation porte les espoirs de
nombreuses familles et que

nous n’avons pas le droit
de baisser les bras en parti-
culier pour nos patients qui
souffrent d’une maladie gé-
nétique de lintelligence, de
plus en plus menacés.
L’absolue nécessité de ce
combat, c’est a la suite de
mon mari Jérome que nous
le menons, lui qui disait
déja : « Je sais que cette ba-
taille ne sera jamais totale-
ment gagnée. Mais il y a une
chose que je sais profondé-
ment. Devant I’énormité de la
tdche, etla formidable néces-
sité de réussir, nous n’aban-
donnerons jamais. »

Alors cette année encore,
grace a votre soutien et por-
tées par votre confiance, la
Fondation continuera encore
a se battre pour la vie.

Bonne année 2016 !

pistage des trisomiques, lesquels
sont déja éradiqués a 96 %!

J’ai donc décidé d’écrire un livre
sur les premiéres victimes du
transhumanisme que sont les
enfants trisomiques. Ce livre
percera-t-il la chape de plomb
qui a criminalisé toute pensée
- et a fortiori toute expression - sur
Pavortement quasi systématique
des « anormaux » ? Je démontre
avec des exemples a lappui,
en France, qu’il n’y a plus de
« pourquoi ? » sur ce sujet. Le
nouveau test de dépistage de
la trisomie est réputé ne poser
aucun probléme moral. C’est la
sa principale force. Ainsi en ont
décidé le comité d’éthique, les
experts scientifiques, le corps
médical, les associations de per-
sonnes handicapées, les autori-
tés morales, les médias et pour
finir les politiques, qui n’ont fait
que suivre les autres. Ce nouveau
racisme du géne a réussi a désar-
mer les plus réticents en se fai-
sant passer pour une procédure

économe de vies humaines,
mais de vies humaines en bonne
santé, c’est-a-dire en vendant le
principe méme de l’eugénisme
a ceux qui auraient dii nous en
prémunir. Ce qui aurait di étre
le plus difficile a admettre a été,
en fait, le plus facile a installer.
Nous sommes non seulement
devant un scandale moral et
financier, mais surtout un sys-
téme autonome, clos, verrouillé.
Voila ce qui me fait dire que la
Fondation Jérome Lejeune et ses
donateurs sont des conquérants
de l’impossible. 1l s’agit pour
nous d’accueillir des survivants
du transhumanisme, de les soi-
gner et de leur trouver des trai-
tements dans un capitalisme
mondialisé qui a inventé une
rente indexée sur un génocide
continu. Mon livre tire un signal
d’alarme et j’espére qu’il sus-
citera une prise de conscience
chez mes lecteurs. Pour 2016 je
vous invite, avec nous, a conqué-
rir Vimpossible.

Bonne année!
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premiéres victimes du transhumanisme

« Aujourd’hui, la quasi-totalité
d’une population triée sur

le critére de son génome
imparfait a disparu.
Lextinction de cette partie

de Phumanité est le fait

d’un eugénisme efficace vendu
par des marchands, acheté
par UEtat et mis en ceuvre par
la médecine. Dans Uhistoire,
C’est un événement sans
précédent. Depuis 20 ans

je l'ai dit, je lai écrit et je ai
combattu. De guerre lasse,
jétais prét a entendre ceux
qui me conseillaient

de déposer les armes.

Mais trois faits inattendus et
graves, qui m’ont impliqué per-
sonnellement, m’incitérent

a reprendre la plume. »

Qu’est-ce qui a poussé Jean-Marie Le
Méné a se lancer dans I’écriture d’un
nouveau livre « Les premiéres victimes
du transhumanisme » ? Au terme d’une
enquéte trépidante de 176 pages, le
lecteur comprend pourquoi le pré-
sident de la Fondation Jérome Lejeune
ne pouvait se taire.

Deux spécialistes, Fabrice Hadjadj, philo-
sophe, directeur de 1'institut Philanthro-
pos, et Patrick Leblanc, gynécologue,
responsable du Comité pour sauver la
médecine prénatale, témoignent de la
force et de I'utilité de ce nouvel ouvrage.

LA FONDATION N’A JAMAIS BAISSE
LES BRAS POUR S’OPPOSER A L’ELI-
MINATION EN MASSE DES ENFANTS
TRISOMIQUES. SANS RELACHE ELLE
VEUT REVEILLER LES CONSCIENCES
FACE A CE SCANDALE. QU’EST-CE QUE
PEUT APPORTYER CE LIVRE, ALORS
QU’UN NOUVEAU TYPE DE TEST DE
DETECTION PRENATALE VA ARRIVER
SUR LE MARCHE FRANGAIS EN 2016 ?

Fabrice Hadjadj : Ce qui fait, a mon avis, l’inté-
rét remarquable de ce petit ouvrage, c’est qu’il
montre trés bien que nous ne sommes pas simple-
ment face a des volontés perverses, mais devant
un dispositif extrémement cohérent, qui unit le
commercial et le compassionnel a travers le culte
de I’innovation technologique, cette derniére ap-
paraissant a la fois comme le salut de I’humanité
et le profit de la multinationale. Il s’inscrit par 1a
tout a fait dans la ligne de ’encyclique Laudato
si’. La destruction systématique des personnes
trisomiques est le massacre des innocents a I’age
techno-libéral. Je ne peux m’empécher de faire
un rapprochement que d’aucuns trouveront sans
doute scandaleux, mais que j’assume compléte-
ment. Le rabbin Richard Rubinstein avait observé,
dans son livre La perfidie de Uhistoire, que de par-
ler d’Auschwitz comme d’un simple camp d’exter-
mination était une erreur, parce que cela faisait
perdre de vue les intéréts financiers des diverses
entreprises engagées dans son fonctionnement :
selon lui, Auschwitz n’était pas que 1’expression
du racisme nazi, mais aussi d’un certain capita-
lisme déja mondialisé (n’oublions pas que 'un
des plus grands sites de production du Zyklon-B



était basé dans I’Oise, a Villers-Saint-
Sépulcre, ou s’implanta par la suite
General Electric, et prés de laquelle
on trouve toujours une usine Pepsi-
Cola...). Ily a quelque chose d’analogue
avec le marché des tests de détection
prénatale et les profits boursiers qu’il
géneére. Jean-Marie Le Méné parle avec
beaucoup de force d’une « rente indexée
sur un génocide continu ».

Patrick Leblanc : Le livre de Jean-Ma-
rie Le Méné conforte malheureusement
nos craintes car, au terme d’une véritable
enqueéte policiére trés bien documentée,
il détaille le lobbying et 1a course effrénée
dela firme Séquenom' dans sa convoitise
d’un marché aux retombées financiéres
colossales. Depuis 2009, le Comité pour
sauver la médecine prénatale ne cesse
d’alerter sur le danger représenté par
les tests sanguins précoces. Nous le dé-
noncons comme le prochain scandale
sanitaire francais. Nous, professionnels
de la grossesse, médecins généralistes,
sages femmes et gynécologues obstétri-
ciens devons prendre conscience que la
banalisation des tests ne va pas dans le
sens d’une médecine de soins — méde-
cine dont nous prétendons étre fiers en
France — mais dans son reniement avec
I’éradication pour des intéréts financiers
et dont nous sommes les acteurs essen-
tiels.

QU’AVEZ-VOUS APPRIS DANS CE
LIVRE ? UNE PARTIE VOUS A-T-ELLE
PARTICULIEREMENT MARQUE ?

FH : 1l est difficile de s’arréter a une
partie d’un livre aussi fluide, qui se
déroule comme une enquéte policiére :
ce qui précéde renvoie a la suite, et les
rebondissements dépassent la fiction.
Je retiendrai cependant deux choses :
le thriller politico-financier autour de
cette société Sequenom, qui commer-
cialise déja ses nouveaux tests dits «
non invasifs » en France, alors qu’elle
fit 'objet des plus grands scandales
aux Etats-Unis ; et ce que Jean-Ma-
rie Le Méné appelle le « syndrome de
Stockholm des handicapés », ou ’on
voit que la mentalité transhumaniste
nous contamine tous, méme ceux qui
en sont les premiéres victimes.

PL : Un point important a retenu mon
attention. Un des spécialistes du
dépistage prénatal, actuellement en
charge d’une étude sur les tests san-
guins précoces, était a la fois conseil-
ler de la firme Séquenom et membre
de I’Agence de la Biomédecine. Ceci
est choquant. Déja, a la fin des années
1990, la mise en place du dépistage de
la trisomie 21 par les méthodes clas-
siques, avec calculs de risque basés
sur la mesure de la nuque et certains

Comment se procurer
le nouveau livre ?

La Fondation Jérome Le-
jeune n’a pas de stock
a la sortie le 4 février
2016.

Il est recommandé
d’aller ’acheter en
librairie ou sur un site
dédié a la vente (type
Amazon, Fnac, etc.).

Editions
Pierre-Guillaume de Roux

176 pages
Prix : 19,50 euros

marqueurs sériques maternels, fut a I'initiative de res-
ponsables du Collége des gynécologues obstétriciens,
sans débat. Nous retrouvons ces mémes noms comme
cosignataires de I’avis 120 du Comité consultatif natio-
nal d’éthique qui recommande la généralisation des
tests sanguins précoces pour le dépistage de la trisomie
21 mais avec des réserves en ce qui concerne les autres
possibilités de dépistage...

! Firme américaine en pointe dans la fabrication d’'un nouveau
test de détection prénatale de la trisomie 21 (nouvelle technique
a partir d’une prise de sang de la mére) : MaterniT21
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EN CONCLUSION, LES ENFANTS TRISOMIQUES SONT LES « PREMIERES VICTIMES
DU TRANSHUMANISME » : COMMENT RESISTER ? QUE FAIRE FACE A CETTE

PROGRESSION DU TRANSHUMANISME ?

Patrick Leblanc : La banalisation du dé-
pistage en France avec sa conséquence,
I’anesthésie des consciences, est le ter-
reau idéal pour le développement du test
sanguin précoce. La rapidité d’obtention
du résultat autorise la pratique de I'inter-
ruption de grossesse avant le délai des 14
semaines d’aménorrhée, celui de I'IVG,
sans solliciter I'accord préalable des mé-
decins experts des centres pluridiscipli-
naires de diagnostic prénatal. Je suis trés
inquiet car I’objectif est de rendre encore
plus précoce le test en développant une
technique qui pourra étudier I’ADN feetal
circulant avant la 9™ semaine d’aménor-
rhée... limite donnée par la loi pour une
IVG médicamenteuse. Ne doutons pas que
certains loueront encore la technique et
la facilitation des interruptions de gros-
sesse, alors non plus du ressort exclusif du
milieu hospitalier mais aussi des médecins
généralistes et sages femmes libérales a
domicile (autorisées depuis peu par la
nouvelle loi Santé) ...

Je vois un seul frein possible qui serait

STOP

C’) DISCRIMINATING

DOWN

d’imposer au laboratoire d’investir une
partie significative de ses bénéfices dans
la recherche thérapeutique et dans la
prise en charge du handicap. La solution
est bien politique. Nos représentants en
auront-ils le courage ?

Fabrice Hadjadj : On ne pourra plus
se contenter de donner des lecons de
morale individuelle : il faut attaquer le
« paradigme technoéconomique », pour
reprendre une expression décisive du
pape Francois, et critiquer radicalement
le culte de I'innovation, qui est en vérité
celui de ’obsolescence programmée et du
renouveau interdit. Avec le diagnostic pré-
natal, nous avons cru faire le bien, et nous
avons ouvert la boite de Pandore, car alors
nous sommes passés de la maieutique au
Meccano, du dynamisme de la naissance
alalogistique de la fabrication. Or, quand
on est dans la fabrication, c’est la morale
du fabricant elle-méme qui vous oblige a
faire un produit sans défaut.

SIGNEZ

LA PETITION

De nombreux pays européens, dont la France, sont a la veille d’introduire sur leur
marché un nouveau test de dépistage prénatal de la trisomie 21.
Si en France, il est difficile de mobiliser, il n’en est pas de méme dans d’autres pays.

Ainsi aux Pays-Bas, Renate Lindeman, mére d’un enfant trisomique, a décidé

Dérives bioéthiques
de la nouvelle loi santé:
le travail de la Fondation

Le 17 décembre 2015, aprés un an de travaux parlemen-
taires agités, les députés ont adopté une nouvelle loi
santé. Ce texte fleuve a été contesté pour ses mesures
relatives au tiers payant, au paquet de cigarettes neutre
ou aux salles de shoot. Mais au milieu de ces dispositions,
le gouvernement et la délégation aux droits des femmes
ont saisi 'occasion de ce texte pour repousser les limites
de l'avortement, de la recherche sur ’embryon ou du don
d’organes.

La Fondation Lejeune, attentive aux enjeux bioéthiques,
a suivi attentivement ’ensemble du processus d’élabo-
ration de cette loi et décrypté pour les parlementaires
les intentions de la ministre de la santé. Trois dérives
emblématiques ont été votées :

»  Lasuppression du délai de réflexion avant un
avortement, qui contribue a alimenter le fantasme
d’un « droit a ’'avortement » ;

» Lacréation d’'un nouveau régime de recherche
sur Pembryon visant a développer lindustrie de la
procréation et dont les enjeux éthiques sont éten-
dus : eugénisme, transhumanisme, manipulation
génétique ;

» Lerenforcement du consentement présumé au
don d’organes, pris dans un contexte sur la fin de
vie et sur les techniques de prélévement inquiétant.

Avant la promulgation de la loi, la Fondation a travaillé
un argumentaire juridique pour consolider la saisine du
Conseil constitutionnel par les parlementaires, indigente
Sur ces enjeux.

Apreés la décision de la haute juridiction, la Fondation
s’attachera a utiliser tous les moyens internationaux
possibles pour tenter de limiter ces dérives. ®

d’engager un bras de fer pour s’opposer a la diffusion institutionnalisée de ce test.

Forte de ’expérience de ses anciens combats féministes, Renate sait se faire
entendre : cet été avec son association Downpride, elle a rassemblé 40 0oo signa-
tures qui rendent obligatoire 'organisation d’un débat public dans son pays sur
les enjeux éthiques du nouveau test.

Et elle ne s’est pas contentée de ce déja beau succeés : aprés avoir publié une
tribune dans le Washington Post, elle a sollicité la Fondation Jérome Lejeune pour
lancer une pétition au plan international.

Objectif de cette pétition : interpeller le secrétaire général de ’ONU le 21 mars
2016, pour la Journée mondiale de la trisomie 21.@

» Avec Downpride, la Fondation Jéréme Lejeune invite chacun a aller signer et faire

signer cette pétition : www.stopdiscriminatingdown.com




L'ESSENTIEL

Exercice du 1 juillet 2014 au 30 juin 2015

de Thierry de la Villejégu,

Directeur de la Fondation Jérome Lejeune

i certains s’interrogent sur ’avenir de la Fon-

dation, en raison de la disparition programmée

des enfants trisomiques, la Fondation y répond
par une stratégie de moyen et long terme qui marque sa
volonté de servir concrétement patients et familles par
des avancées tangibles. Jamais les investissements en
matiére de soin et de recherche n’ont été aussi élevés :
ils déterminent les années a venir. Jamais, I'Institut n’a
été aussi impliqué dans les essais cliniques : plus de 11
essais sont en cours ou a I’étude.

Face a ses missions, la Fondation s’oblige non seulement
en moyens, mais aussi en résultats. C’est par exemple la
recherche constante de la qualité de I’accompagnement
médical qu’elle doit a ses patients et a leurs familles via
I'Institut. Cette exigence représente une frontiére a dépas-
Ser sans cesse.

Parmi les initiatives fortes de cette année, il convient
de souligner la création d’un centre de gériatrie pour
les patients de I'Institut et I'effort considérable réalisé
pour renforcer son département de recherche en vue de
nouveaux essais cliniques.

La complexité de la recherche et 'importance des
moyens nécessaires obligent en effet la Fondation et
I'Institut a se réformer sans cesse.

Sur le terrain de la bioéthique, la Fondation a déve-
loppé ’'an dernier une stratégie d’alliance en favorisant
la création de la Fédération «One of Us », regroupement
de 29 associations européennes qui unissent leurs forces
pour promouvoir une Europe respectueuse dela vie et de
la dignité de la personne. En effet, les enjeux dépassent
largement les frontiéres de la France et nécessitent de
mobiliser des forces a Bruxelles.

Ne pas relever ces défis de notre temps, scientifiques,
médicaux et éthiques, reviendrait a renoncer a la jus-
tice envers les plus faibles. La Fondation est en tenue de
service pour longtemps !

e Le compte emplois ressources pour l'exercice
comptable du 1* juillet 2014 au 30 juin 2015 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 officiel des associations ou
sur simple demande écrite.

La Fondation, appuyée par son Conseil
d’administration, a fait des choix straté-
giques importants en 2014-2015, pour fi-
nancer larecherche, traduits par un déficit
exceptionnel budgété a hauteur de 1,2M€.
Ce déficit prévisionnel a été accentué a la
suite d’un retard dans une opération de
legs, pour atteindre 1,7M€. 1l est couvert
par les ressources issues de la générosité
du public non utilisées les années précé-
dentes.

Les dépenses courantes de collecte et
fonctionnement sont bien contrdlées et
en baisse sur ’exercice de 1% (hors loyers
de I'Institut). Alors que les dépenses statu-
taires sont en baisse de 5%, le budget de la

sources reposent sur la seule générosité
privée, a connu pour la premiére fois de
son existence une baisse de la collecte de
dons de 7%, imputable au contexte écono-
mique et a I’actualité internationale. Ellea
en revanche bénéficié d’une subvention
exceptionnelle de 600 K€ de la Fondation
Bettencourt Schueller pour créer un mo-
déle de "Rat trisomique". Cette subvention
témoigne du niveau d’attractivité de ses
projets de recherche.

Par ailleurs, 754K€ collectés a 1’été 2014
pour la création d’'un Centre documentaire
spécialisé, ont été placés en fonds dédiés
et ainsi retirés des ressources disponibles
de I’exercice, en prévision des travaux a

recherche a augmenté de 10% a 4,4 M€. réaliser sur le suivant.
LaFondation Jérome Lejeune, dont les res-
2013-2014 20142015
les ressources de l'exercice en K€
- Dons 8274 7688
- Legs et autres libéralités 1531 716
- Produits financiers sur placements issus de la générosité 83 47
publique

Ressources collectées auprés du public sur l'exercice 9 889 8 451

Report des ressources affectées non utilisées des exercices antérieurs

Produits de la générosité du public 9 889

Fonds privés
Autres produits d'exploitation (dont loyers)

Reprise sur provisions antérieures

639
456 469

TOTAL DES RESSOURCES DE L'EXERCICE mm

les dépenses de 'exercice en K€

- Chercher 4035 4 427
- Soigner 1892 1282
- Défendre 935 889
- Autres actions statutaires non réparties 1293 1185
Missions statutaires 8 155 7783
Ressources affectées aux missions statutaires non encore utilisées 754

Missions statutaires engagées 8537

Frais d'appel a la générosité du public
Frais de fonctionnement
Frais non statutaires

Loyers couverts par des produits de sous-location

1599 1607
705 667
2304 2274
358 349

Provisions de ['exercice

TOTAL DES DEPENSES DE L'EXERCICE m

RESULTAT DE L'EXERCICE (+ BENEFICE / - DEFICIT) [ 3| e

Ressources collectées auprés du public non utilisées en fin d'exercice 2146 545
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de Nicolas Tardy-Joubert,
trésorier de la Fondation Jérdme Lejeune

Chers amis,

}La Fondation a de multiples projets et actions
qui méritent d’étre soutenus dans le temps.

Grace a la générosité de nos donateurs, nous
avons pu financer les consultations qui ont lieu
au sein de I'Institut Jérome Lejeune, et accueil-
lir 4 035 patients au cours de ’exercice (en pro-
gression de +4% par rapport a’année derniére).
Nous avons également poursuivi nos efforts sur
la Recherche, (+10% par rapport a 'année der-
niére), avec des progrés significatifs, et avons
poursuivi nos engagements pour financer des

Rapport d'activité

initiatives innovantes (projet Rats Trisomiques,
projet Acthyf...). L’action pour la bioéthique et la
défense de la vie reste capitale pour notre Fon-
dation dans un environnement hostile, dans
lequel il faut sans cesse rappeler que “Science
sans Conscience n’est que ruine de ’'Homme".

Pour porter ces projets et faire face aux défis de
demain, nous savons pouvoir compter sur des
donateurs fidéles, que nous savons également en
premiére ligne sur les actions caritatives liées a
I’actualité internationale. Nous remercions tous
nos généreux donateurs sans lesquels notre
action serait impossible.

Nous lancons un appel pour qu’ils nous aident
a mobiliser, en partageant sur les actions de la
Fondation qui sont essentielles pour le centre de
soins, la recherche et la défense du plus faible.

% Ressources de ’exercice inscrites au compte de résultat (k€)

469
4.9%

639
6.7%

TOTAL DES RESSOURCES DE
L'EXERCICE INSCRITES AU COMPTE DE
RESULTAT = 9 559

1016
9.8%

TOTAL DES EMPLOIS DE L'EXERCICE
INSCRITS AU COMPTE DE
RESULTAT = 10 406

. Missions statutaires

. Frais de collecte

. Frais de fonctionnement

20142015

. Ressources collectées auprés du public (AGP)*

. Fonds privés

Autres produits

*AGP : Appel a la Générosité du Public

W o

. Legs et autres libéralités

. Produits financiers liés a 'AGP

& Emplois de 'exercice inscrits au compte de résultat (k<€)

889
11.4%
-

1282
16.5%

TOTAL DES MISSIONS STATUTAIRES
AU COURS DE L'EXERCICE = 10 406

. Chercher

Soigner

Défendre

. Autres actions statuaires

# Pour 100€ de dons et
legs utilisés

76,3€ ont été consacrés aux

missions statutaires

7.0€

UTILISATION DES RESSOURCES
ISSUES DE L'AGP* AU COURS
DE L'EXERCICE = 9 298

. Missions statutaires
Frais de collecte
. Frais de fonctionnement

*AGP : Appel a la Générosité du Public

QUESTIONS DES DONATEURS *

M Le résultat négatif de I'exercice impacte forte-
ment les ressources collectées auprés du public non
utilisées a la fin de I'exercice. Etes-vous inquiets ?
Non car le déficit reléve du choix stratégique, déli-
béré et contrdlé, de développer des projets de re-
cherche précis. C’est a leur financement que servent
les ressources non utilisées des années précé-
dentes. Une part de ce déficit (500 K€) reléve d’un
retard de liquidation d’un legs promis pour début
2015. En revanche, la Fondation doit s’inquiéter de la
baisse des dons qui peut menacer a terme certains
programmes.

M Vous indiquez que, pour 100€ de dons utilisés,
76,3€ sont consacrés aux missions statutaires, pour
un montant de ressources AGP utilisées de 9 298
K€. Comment passe-t-on de 11 206 K€ dépensés
sur l’exercice a ce montant ?

11 206 K€ - 46 K€ (provisions de I’exercice) - 469K€
(produits d’exploitation) - 639 K€ (fonds privés) - 754
K€ (ressources affectées aux missions statutaires
qui seront utilisées sur les exercices suivants).

Il Que recouvrent les autres actions statutaires ?

Il s’agit des codits de communication et de déve-
loppement statutaires (Lettre de la Fondation, ani-
mation du site et des réseaux sociaux, nouveaux
projets) et une quote-part statutaire des amortisse-
ments et loyers des locaux occupés par U'lInstitut et
la Fondation.

M Et les autres produits d’exploitation ?
Principalement la location immobiliére, la vente de
livres, des interventions extérieures de nos spécia-
listes ou d’événements payants. Ces produits sont
le seul moyen pour la Fondation de financer les frais
généraux indispensables a une bonne gestion mais
ils restent limités ®




L'ESSENTIEL

Exercice du 1* juillet 2014 au 30 juin 2015

Une recherche selon ’esprit Jérome Lejeune

La recherche fondamentale consti-
tue un élément essentiel de toute
démarche scientifique. Elle renseigne
les chercheurs sur les phénoménes et
mécanismes biologiques, génétiques
et biochimiques impliqués dans les
déficiences intellectuelles d'origine
génétique. La connaissance des symp-
tomes, I’observation scientifique des
patients, Panalyse des données pré-
levées sur les patients, est la science
des chercheurs - cliniciens. Elle com-
plételarecherche fondamentale et en
confirme ou en infirme les stratégies
par ’observation et les relevés scien-
tifiques. L’originalité de la recherche
Jérome Lejeune est de réunir ces deux
parties de la recherche.

M La recherche a visée thérapeutique
de la Fondation nécessite des efforts
along terme (en vue de médicaments).
Elle est a I’origine du projet CiBleS21, pro-
gramme historique de la Fondation, qui
va connaitre un nouvel essor grace a la
découverte récente de molécules actives.

Parmi les nombreux projets menés par
la Fondation au cours de I’exercice,
pour un montant de 1 860 K€, le pro-
gramme Rats Trisomiques 21, mené par
le Pr Y. Hérault de I'Institut Clinique de
la Souris (ICS) a Illkirch, et financé pour
moitié par la Fondation Bettencourt
Schueller, est le plus emblématique. Il
permettra de tester et valider les nou-
velles molécules sur des lignées de rats
porteurs de la trisomie 21 et de la mala-
die d’Alzheimer.

<% Les coiits de la recherche (k€)

M La Fondation a aussi pour vocation d’amé-
liorer les conditions de vie des personnes
atteintes de déficience intellectuelle d'ori-
gine génétique. A cette fin, elle accompagne et
finance la totalité des projets de recherche de
I'Institut Jérome Lejeune. Pas moins de 13 pro-
grammes de recherche sont actuellement menés
par I'Institut, pour un montant de 1 372 K€, et
ses équipes produisent chaque année plusieurs
publications scientifiques.

Parmi ces programmes, I’essai clinique Acthyf,
mené depuis 3 ans, porte sur I’évaluation de
l’apport en folates et/ou associé a un supplé-
ment d’hormones thyroidiennes dans le déve-
loppement psychomoteur des jeunes enfants.
I1 devrait aboutir en 2017. Le projet Habilitri,
mesurant le développement de I’habileté sociale
chez les patients trisomiques 21 agés de 6 mois
a 12 ans, impliquera au final 510 familles. L’Ins-
titut participe également a I’essai thérapeutique
international Clematis des Laboratoires Roche.
Cet essai vise a mesurer l'efficacité d’un médi-
cament agissant sur les récepteurs GABA du cer-

g veau chez des adolescents et des adultes atteints

o de trisomie 21.

<

-

o . . .

N . . . . L , Au cours de ’exercice, la Fondation a aussi
0 1000 2000 3000 4000 4427 5000

. Participations externes a des congrés scientifiques
Couts des projets externes sélectionnés par

. le Conseil Scientifique (subventions & frais annexes)

Une expertise clinique unique au monde

Les Journées Portes Ouvertes, orga-
nisées a destination des scientifiques
en provenance du monde entier en
juin 2015, Pont confirmé : L’Institut
Jérome Lejeune dispose d’une exper-
tise 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).

Aprés une année de trés forte progres-
sion, I’activité s'est encore développée en
2014-2015 et le nombre de patients suivis

Codts des projets cliniques de I'Institut Jérome Lejeune

Couts des projets thérapeutiques de la Fondation
Jérome Lejeune

a augmenté de 7%, pour atteindre 7640
patients au 30 juin 2015. Avec son équipe
de 33 professionnels, I'Institut accueille
ainsi en moyenne chaque mois 43 nou-
veaux patients.

Parmi les nouveaux services de soin pro-
Pposés par I'Institut en 2014-2015 :

B Le lancement de la premiére
consultation en France sur le
vieillissement des personnes défi-

financé 35 programmes rigoureusement sélec-
tionnés par son Conseil Scientifique pour un
budget de 1 189 K€, dont 15% de type clinique et
46 % concernant la trisomie 21. @

cientes intellectuelles permet de répondre de
maniére experte aux besoins spécifiques (par
exemple un risque élevé d’Alzheimer).

B L’Institut porte également ses efforts sur
une meilleure prise en charge de la douleur
et de l'anxiété, pour faciliter notamment les
prises de sang des patients (recours a des bou-
teilles de Meopa, un gaz inhalé par le patient,
ne présentant aucun risque) @
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<% Budget de 'Institut (k€)

74%

Rapport d'activité

3096
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Budget de fonctionnement de l'Institut
(Consultations médicales) (en k€)

Budget total de l'Institut
(inclus les activités de recherche) (en k€)

. % de prise en charge par la Fondation

S’engager de toutes ses forces pour la défense de la vie des personnes fragiles

La situation d’eugénisme des enfants tri-
somiques est commune a quasiment tous
les pays. Dans les pays "développés", elle
empire. En 2014-2015, la Fondation a agi
et communiqué pour défendre la vie, et
particuliérement la vie des grands han-
dicapés, confondus a tort avec les per-
sonnes en fin de vie.

Pour défendre les patients, les étres
vulnérables et développer une culture
respectueuse de la vie, la Fondation
Jérome Lejeune s’est donnée les finalités
suivantes :

M Bien informer pour bien défendre.
P> Généthique, premier site d’ac-
tualité bioéthique francophone,
décrypte quotidiennement I’actua-
lité bioéthique grace a I’éclairage de
spécialistes. En 2014-2015, le site a
été enrichi pour servir cette informa-
tion complexe.

B Faire connaitre et se mobiliser
contre la situation d’eugénisme et de
stigmatisation dont sont victimes les
enfants trisomiques et les personnes
vulnérables.
P> La Fondation a contribué a I'orga-
nisation et a la communication de
la Marche pour la Vie du 25 janvier
2015 et a soutenu les parents de
Vincent Lambert, dans une oppo-
sition claire a I’euthanasie, enjeu
sociétal et politique essentiel de
I’année 2015.
La diffusion de la vidéo "Etre diffé-
rent, c’est normal" a recu un large
écho ; elle a été primée au festival
"Regards croisés".

B Porter au niveau de I’Europe les
intéréts des personnes trisomiques
et de leurs familles et développer des
actions de communication, de sensi-
bilisation, d’éducation.

PLa Fondation a organisé le 10

«+ Colt des actions de défense de la vie (K€)

2014-2015
f———

(=]

200 400

Généthique, site d’actualité bioéthique

. Publications, manuels gratuits et formations bioéthiques

. Autres codts et actions en bioéthique

‘..3. 890

600 800

Financements d'initiatives associatives

Autres actions locales
ou d'accompagnement pédagogique

mars 2015 une journée au Parlement euro-
péen de Strasbourg, incluant un colloque
présidé par Carlos Moedas, commissaire
européen a la recherche, a I'innovation et a
la science.

P> Elle a aussi accentué sa participation ac-
tive au sein de la Fédération One of Us et en
assume la vice-présidence.

M Faire émerger une culture respectueuse de
la vie, de la conception a la mort naturelle par
des actions d’éducation, d’information, par
des argumentaires scientifiques et juridiques.
P Dans la collection des manuels pédago-
giques, la Fondation finalise un manuel sur
la PMA, préparé en 2014-2015 et qui devrait
sortir en 2016, et un manuel sur la GPA.

B Contester 1'illégalité de certains actes régle-

mentaires.
P La Cour administrative d’appel de Paris
a fait droit a la Fondation en prononcant,
en mai 2015, ’'annulation de cinq autorisa-
tions de recherche sur 'embryon humain
qui avaient été délivrées illégalement par
I’Agence de la Biomédecine.

La Fondation agit également au quotidien loca-
lement pour I'intégration des personnes fragili-
sées : qu’elles puissent prendre toute leur place
dans la société. Les actions pour la culture de
vie de la Fondation prennent donc une grande
diversité de formes et d’organisations @



Forum'européen UN DENOUS

R S—

du samedi 12 mars :
les inscriptions sont ouvertes !

Cet événement est le premier acte d’une mobilisation européenne en
faveur de la vie qui est en marche, et qui n’est pas préte de s’arréter.

Inscrivez-vous vite !

echerche sur ’embryon, dérives eutha-
R nasiques et eugéniques, scandale du

Planning familial, commerce de I’enfant
et traite de la femme a travers la GPA, percée du
transhumanisme : les défis ne manquent pas !
Ces dérives sont d’une telle ampleur que la consti-
tution d’une force d’action européenne est néces-
saire. Dans la dynamique de 'immense succés de
I'Initiative Citoyenne Européenne et de ses deux
millions de signatures, les associations membres
de la Fédération ONE OF US / UN DE NOUS agissent
de maniére coordonnée pour se faire entendre des
institutions européennes.
A Paris le 12 mars', le Forum européen UN DE NOUS
est le premier acte public de cette orchestration. 1l
constitue une occasion unique de rencontrer les
principaux leaders de défense de la vie en Europe,
qui vont compter pour les prochains mois de mobi-
lisation.
Conférences, débats, « Village de la vie », soirée
festive avec remise du Prix ONE OF US a un « héros

°® ﬁ:{ﬁ

UN DE NOUS

de la vie » seront autant d’occasions de
se rencontrer, de décrypter les enjeux
de la vie et de construire ’avenir de la
mobilisation.

De trés nombreux acteurs de la vie sont
mobhilisés pour cet événement : les
places sont donc limitées. La superbe
salle Gaveau dispose de 1 200 places,
mais 500 sont déja réservées pour les
associations européennes. Vous étes
évidemment les principaux invités de cet
événement majeur : il faut s’inscrire vite !
L’inscription est gratuite, mais obli-
gatoire, pour des raisons d’organi-
sation. Le formulaire d’inscription
est accessible en ligne sur le site

AL

t Annoncé précédemment fin janvier 2016, le
Forum européen ONE OF US / UN DE NOUS
a été décalé au samedi 12 mars 2016, en rai-
son des tragiques événements parisiens de
novembre dernier.

La Fondation Jérome Lejeune, qui assure
P'organisation du Forum, vous invite a vous
inscrire dés que possible.

Informations pratiques :

Date : samedi 12 mars, de 10H a 23H

Lieu : salle Gaveau 45 rue de la Boétie
75008 Paris - métro : Miromesnil

Le programme sera mis en ligne sur le
site www.undenous.fr

Pour étre informé : inscrivez-vous a
la newsletter et aux comptes twitter
@undenous et facebook undenous-

La tournée pour le film sur
Jerome Lejeune continue

PREMIERES SOIREES CINE-DEBAT DE 2016 :

www.undenous.fr. @ france

Chacun cherche son toit

P Le Chesnay, lundi 1* février, 20h30, Théatre Nou-

velle France, 9 rue Pottier Le Forum du 12 mars prochain est aussi un moment de rencontres entre tous

les membres de la Fédération ONE OF US / UN DE NOUS et, a ce titre, des
centaines d’Européens vont faire le déplacement pour participer a ce moment
fondateur. Les équipes d’organisation du Forum sont au travail depuis de
nombreuses semaines pour loger les quelques 500 Européens présents.

P Toulon, samedi 6 février, 20h30, en présence de Mgr
Rey, Salle Saint Paul, 226 boulevard Georges Richard

» Lyon, mardi 9 février, 20h30 (suivre l'information
sur la salle via Facebook et Twitter)

Pour réussir a accueillir tout le monde dans les meilleures conditions, il

P Paris, lundi 15 février, 20h30, Espace Bernanos, manque encore 300 places et nous avons besoin de vous !

4 rue du Havre
Si vous avez la possibilité d’héberger une ou plusieurs personnes les
vendredi 11 et samedi 12 mars prochains dans Paris ou la petite couronne,
n’hésitez pas a vous manifester auprés de nos équipes.

P LaGarenne-Colombes, mardi 16 février, 20h30, Mai-
son paroissiale, 5 rue Voltaire

Toutes les dates a venir sur Facebook et Twitter

de la Fondatlon |érame Lejeune p Pour proposer un hebergement : hebergement@undenous.fr
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RENCONTRE

Une extra-ordinaire

normalite

Guillemine a la vie d’une petite fille de son age : elle passe
ses journées a ’école, ses week-ends de scoutisme et fait du
sport. A dix ans et demi, elle occupe pleinement sa place de
quatrieme dans sa fratrie de cing. Une vie normale pour une
petite fille extra-ordinaire porteuse de trisomie 21.

uand on demande a sa maman

ce que Guillemine préfere

faire, la réponse fuse tout de
suite : « elle aime surtout apprendre ».
C’est en effet une vraie passion pour
celle qui passe déja toutes ses journées
en ULIS (Unité locale d’insertion sco-
laire) mais qui, en rentrant a la mai-
son, joue... a la maitresse. L’apprentie
maitresse est toujours en quéte de
quelque chose a découvrir et a soif de
progresser, ce qui la pousse a corriger
elle-méme ses cahiers méme pendant
les vacances. Et ses efforts portent
leurs fruits : Guillemine sait a présent
lire a son plus grand bonheur. Tout
le temps plongée dans de nombreux
livres, ses parents la retrouvent sou-
vent le samedi matin trénant sur le
canapé au milieu de la moitié de la
bibliothéque. Parce que la particula-
rité de Guillemine, c’est qu’elle n’a
pas peur de se tromper, elle avance
donc vaillamment sans perdre son
enthousiasme méme aprés avoir trébu-
ché plusieurs fois. « Enfin, cette volonté
vaut a peu prés pour tout sauf pour les
maths » tempére sa maman en souriant
et en racontant toutes les stratégies de
Guillemine pour éviter de travailler ses
additions.
Derriére ses lunettes roses fluos et
son grand sourire, Guillemine est un
véritable moteur pour sa famille. Pour-
tant la confirmation de sa trisomie 21
a la naissance n’a pas été facile. Les
inquiétudes se sont évanouies quand
les parents ont vu les trois ainés ac-
cueillir leur petite sceur avec un émer-

veillement et un amour absolus. Leur
derniére a rapidement conquis la fa-
mille et effacé leurs derniéres craintes :
comment ne pas étre retourné par I'in-
croyable joie de vivre de ce petit bout
de fille ? Guillemine est suivie depuis
sa naissance par I’Institut Lejeune. Le
docteur Ravel avait bien prévenu ses
parents des difficultés qu’ils rencon-
treraient notamment sur le fait que les
bébés porteurs de trisomie 21 « sont hypo-
toniques ». Dans le cas de Guillemine...
on attend toujours I’hypotonie !

Cette boule d’énergie épate tout le
monde par son tonus, entre autres
lors des longues randonnées familiales
en montagne mais aussi chez les lou-
vettes. Ses yeux pétillent en effet en-
core plus a I’évocation de son premier
camp 1’été dernier ol elle a recu sa

Guillemine

dans ses ceuvres
et avec

sa maman

Portrait

premiére étoile de louvette méritante.
Balayant encore les obstacles sur son
passage, elle a une fois de plus conquis
ses cheftaines en tenant sa place parmi
les autres.

Finalement, du propre aveu de sa
maman, Guillemine méne la vie ordi-
naire d’une petite fille de dix ans et
demi avec ses joies et ses peines, une
petite fille chouchoutée par ses grands
fréres et sceurs mais qui sait égale-
ment trés bien étre une grande sceur
attentive avec la petite derniére de la
famille. « En fait, quand je vois ce que
Guillemine est capable de faire méme
avec ses trois chromosomes 21, c’est un
beau témoignage pour continuer a avan-
cer chacun selon ses talents » conclut sa
maman « En fait, tout est possible ! ».
Tout... saufles maths ! @
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Avec le prélevement
automatique, faites le
choix d’un soutien régulier

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 programme EGCG, achevé pour les patients dgés de 18 ans et plus,
va débuter en 2016 pour les 8-10 ans. 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 et permet ainsi une gestion plus efficace.

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 l'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 I'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

61,20€/an, soit 5,10€/mois
102,00€/an, soit 8,50€/mois
148,80€/an, soit 11,90€/mois

180%€/an soit 15€/mois
300€/an soit 25€/mois
420€/an soit 35€/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.

c la Fondation
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