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Le billet

Chers amis,

En octobre dernier, j’étais invitée 
en Floride pour parler de mon 
mari dans le cadre d’un congrès 
pro-vie devant plus de 500 per-
sonnes. C’était très émouvant 
et j’ai été très impressionnée 
par les centaines d’étudiantes 
de Georgetown High School qui 
avaient préparé cette rencontre 
en étudiant le film-documen-
taire consacré à la vie de Jérôme. 
Toutes voulaient s’engager au 
service des personnes triso-
miques. Cette belle jeunesse 
m’a donné la joie et une grande 
espérance. 

Au nom de toute la Fondation, je 
vous souhaite une très bonne et 
joyeuse année, vous qui  nous 
soutenez avec tant de zèle et 
d’ardeur. Il y a les fidèles mais 
aussi cette nouvelle vague de 

donateurs, si généreux, qui 
comprennent et portent notre 
combat. 

Sans vos dons et messages 
d’encouragements, nous ne 
pourrions aussi batailler pour 
la défense des plus faibles. En 
2018, nous aurons besoin de 
votre soutien pour nous aider à 
alerter l’opinion car la nouvelle 
loi de bioéthique contiendra de 
très graves dérives. Je vous invite 
tout d’abord à venir me retrou-
ver en famille, à Paris le 21 jan-
vier prochain, à la Marche pour 
la Vie, à laquelle la Fondation a 
souhaité s’associer.

Merci du fond du cœur pour votre 
fidélité et votre engagement. 

N’oubliez pas de sensibiliser et 
mobiliser les plus jeunes !

de Madame Jérôme Lejeune,
Vice-présidente de la Fondation Jérôme Lejeune
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En 2018, la Fondation Jérôme Le-
jeune va continuer son travail. Ce 
qui peut ressembler, à première 
vue, à un manque d’ambition, 
est en réalité un tour de force. Il 
faut rappeler, en effet, les quatre 
sens, d’une intensité croissante, 
dans lesquels se déploie l’action 
de la Fondation.

- Au sens littéral, la Fondation 
s’occupe des personnes qui ont 
un handicap mental d’origine gé-
nétique. Les plus connues d’entre 
elles sont les personnes triso-
miques 21. Quand on sait que le 
Pr Jérôme Lejeune est à l’origine 
de la découverte de cette anoma-
lie chromosomique et qu’il a été 
le chef du service de génétique 
de l’hôpital Necker-Enfants ma-
lades, tout le monde comprend 
très bien l’action de la Fondation 
et s’en félicite. C’est le niveau de 
compréhension le plus évident.

- Le sens allégorique de notre 
action ne pose guère de diffi-
cultés non plus. S’occuper des 

personnes handicapées men-
tales signifie donc porter son 
attention aux plus fragiles et 
aux plus déshérités. Par exten-
sion, le message de la Fondation 
devient universel. La personne 
trisomique finit par représenter 
tous les oubliés de nos sociétés 
de performance. On peut dire 
que grâce à elle, enfin sortie de 
l’ombre, le monde est devenu 
capable de s’attendrir sur des 
misères restées trop longtemps 
ignorées.

- Il y a déjà moins de monde 
pour accepter le sens moral de 
notre action qui nous enjoint de 
répondre concrètement à la ques-
tion du « comment faire ? ». La 
Fondation trace la voie avec sa 
consultation médicale pluridisci-
plinaire spécialisée qui va bientôt 
atteindre les 9 000 patients et la 
place en tête des structures qui 
existent pour traiter ces patholo-
gies. Elle s’ingénie aussi à orien-
ter la recherche scientifique vers 

la guérison des personnes tou-
chées avant que celles-ci ne dis-
paraissent du fait des recherches 
effectuées pour les dépister. 
Cette course de vitesse tragique 
entre la vie et la mort échappe 
à beaucoup de nos contempo-
rains. On les comprend, ils vou-
draient tellement pouvoir faire 
confiance à la science. Malheu-
reusement, on leur cache que le 
Marché met souvent la main sur 
des découvertes - parce que ça 
rapporte - quitte à les retourner 
contre l’humanité… Tel est le cas 
notamment du dépistage systé-
matique de la trisomie 21 avec les 
conséquences radicales que l’on 
connaît.

- On en arrive au sens anagogique 
de notre action, c'est-à-dire à ce 
qui concerne des réalités plus éle-
vées, plus lointaines. Le monde 
annoncé - que nous refusons - est 
celui du transhumanisme qui, à 
travers la manipulation du vivant, 
est déjà réalité. Cette idéologie, 

non seulement justifie n’importe 
quelle avancée technique, mais 
l’impose comme une « rédemp-
tion laïque » de notre humanité 
imparfaite. L’homme d’hier est 
mort, vive l’homme de demain 
dont nous serons les architectes ! 
Ce qui était tenu pour folie n’est 
pas devenu permis, mais obliga-
toire. Comme il est devenu obli-
gatoire pour tous de passer sous 
les fourches de l’eugénisme et 
de l’euthanasie. On n’a pas éva-
cué la morale, on l’a retournée. 
Ce combat-là, dont le Pr Lejeune 
a été le précurseur, avec 40 ans 
d’avance, nous y sommes. La loi 
de bioéthique prévue en 2018 ira 
au-delà de ce qu’on imagine dans 
la déshumanisation. Car on ne 
demande pas impunément à la 
technique de remédier à la folie 
des hommes, ni au temps de tenir 
les promesses de l’éternel.

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

L'éditorial



 

LES ÉTATS-GÉNÉRAUX DE LA BIOÉTHIQUE 2018/2019 

L e calendrier de la prochaine révision 
de la loi de bioéthique a été précisé 
ces dernières semaines, et si les états 
généraux de la bioéthique doivent 

s’ouvrir en début d’année, la loi, elle, sera adoptée 
dans le courant du 1er semestre 2019. Le réseau de 
la Fondation Jérôme Lejeune est d’ores et déjà mo-
bilisé et s’investira tout au long de l’année 2018, 
en région, pour prendre part au débat. 

Des lendemains transhumanistes ? 
Aujourd’hui, l’extension de la PMA aux femmes 
célibataires et aux couples de femmes homo-
sexuelles est sur le devant de la scène médiatique. 
Mais, avant même l’absence de père, la sélection, 
l’expérimentation sur des embryons humains et 
leur destruction lorsqu’ils sont inutilisables par 
la science ou abandonnés par les couples qui 
n’ont plus de « projet parental », ne sont pas 
acceptables. 
Initialement interdite en 1994, autorisée à titre 
dérogatoire en 2004, puis autorisée par principe 
mais sous conditions en 2013, la destruction 
des embryons dans le cadre d’un protocole de 
recherche est aujourd’hui largement pratiquée. 
Pour autant, certaines manipulations sur l’em-
bryon demeurent encore interdites théorique-
ment : la constitution par clonage d'embryon 
humain, la création d'embryons transgéniques 
ou chimériques. Mais il est de plus en plus évident 
que les dernières barrières vont céder.
Ainsi, il y a fort à craindre qu'au moment de la 
révision de la loi de bioéthique, les chercheurs 
français sollicitent l’utilisation de certains outils de 
modification du génome sur l’embryon humain. 
L’investigation illégale de la technique de la FIV 
à trois parents par des chercheurs français en 
2016 laisse présager la volonté de légiférer sur 
cette technique aujourd’hui interdite en France. 
En mélangeant des ADN issus de trois personnes 
différentes, elle aboutit à la création par clonage 
d’un embryon transgénique. Cette technique 
consiste à utiliser l’ADN mitochondrial sain d’une 
donneuse pour éviter la transmission d’une mala-
die mitochondriale de mère à enfant. Légalisée 
en  2015 au Royaume-Uni, elle est déjà présentée  
« avantageusement » par ses promoteurs comme 
un « don de mitochondries». 

Un espace de réflexion éthique pour chaque 
région
Le processus de révision de la loi de bioéthique1 
débutera dès janvier par l’ouverture des états-gé-

néraux de la bioéthique. Les espaces de réflexion 
éthique régionaux (ERER) présents dans chaque 
région ont été missionnés pour organiser les 
débats publics. Le périmètre des thématiques 
n’a pas encore été communiqué officielle-
ment, mais nous savons qu’elles aborderont la 
recherche sur l’embryon, le dépistage prénatal, 
la fin de vie, la procréation médicalement assis-
tée, la génomique, l’intelligence artificielle etc. 
Chaque espace de réflexion éthique choisira un 
ou deux thèmes.  Nous savons par exemple que 
les thèmes sur la PMA et la GPA seront traités par 
la Normandie, la Bretagne, le Centre-Val de Loire 
et la Nouvelle-Aquitaine. L’Occitanie traitera des 
questions soulevées par le développement des 
technologies numériques et de l’e-santé.  Les 
informations seront précisées sur le site internet 
de chaque espace de réflexion éthique en ce début 
d’année.  

La consultation publique n’est pas restreinte à des 
débats d’experts. A ce titre, des membres qualifiés 
du réseau de la Fondation Jérôme Lejeune pos-
tuleront auprès de l’espace de réflexion éthique 
de leur région pour intégrer les conférences de 
citoyens.
Par ailleurs, un site internet dédié à la révision 
de la loi de bioéthique sera mis en ligne dès le 
mois de janvier pour recueillir l’avis des citoyens 
français : n’hésitez pas à prendre part au débat !
Depuis sa création, la Fondation Jérôme Lejeune 
veille quotidiennement sur l’actualité bioéthique 
française et internationale. Elle travaille en col-
laboration avec des médecins, des chercheurs, 
des juristes et des philosophes pour asseoir son 
expertise. 

D’après les résultats d’une enquête menée par 
l’Espace Ethique Régional Ile-de-France en 
octobre et novembre, la Fondation Jérôme Le-
jeune est un interlocuteur vers qui les citoyens 
peuvent se tourner en cas de question relative aux 
enjeux de la bioéthique. Que ceux parmi vous qui 
peuvent nous aider en étant prêts à intervenir aux 
états généraux organisés localement prennent 
contact avec notre réseau via Olivier Rochette 
(orochette@fondationlejeune.org).

1 La loi n°2011-814 du 7 juillet 2011 relative à la bioéthique

Soyons nombreux, 
à faire entendre notre voix
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La Fondation Jérôme Lejeune : 
pierre d’achoppement d’une politique de santé eugéniste

Présenté comme une politique de « santé 
publique », ce système aboutit à ficher à 
leur insu les femmes enceintes et l’enfant 
qu’elles portent. 

Dans ce cadre, les médecins deviennent 
malgré eux collecteurs des données person-
nelles et intimes de leurs patientes, notam-
ment : leur date de naissance, la mesure de 
la clarté nucale de leur bébé, les résultats 
de la prise de sang et de l’amniocentèse, le 
risque de trisomie 21 et même l’issue de leur 
grossesse : l’avortement ou la naissance.

Les textes réglementaires attaqués par la 
Fondation prévoient une centralisation de 
ces données par l’Agence de la bioméde-
cine. Ils prévoient également une diffusion 
à large échelle de ces données auprès de 
nombreux organismes impliqués dans le 
dépistage et le diagnostic prénatal de la 
trisomie 21. L’objectif pour le ministère de 
la Santé consiste à évaluer la politique de 
dépistage française. 

Le 17 novembre dernier, le Conseil d’Etat 
s'est prononcé sur la validité de ce fichage.  

Il maintient le principe de l’évaluation du 
dépistage de la trisomie 21. La collecte des 
données des femmes enceintes demeure 
autorisée au plan national. 

Alors même que la politique française de dépis-
tage de la trisomie 21 aboutit à l’élimination de 
96% des enfants trisomiques dans le ventre de 

leur mère, le Conseil d’Etat considère que l’éva-
luation du dépistage via la collecte des don-
nées répond à un objectif « d’intérêt général ».

En juillet 2016, 21 parties1 menées par la Fondation forment un recours devant le Conseil d’Etat contre 
deux textes réglementaires2 du ministère de la Santé visant à collecter les données personnelles des 
femmes enceintes ayant effectué le dépistage de la trisomie 21. 

FICHAGE

En revanche, le Conseil d’Etat fait droit à une partie de la requête de la Fondation en 
annulant la diffusion des données initialement prévue auprès d’organismes qui n’ont 
pas à les connaître. 

L’action de la Fondation permet donc de réduire en partie l’utilité de la collecte de 
données mise en place par l’Etat. 

Il est possible de comprendre l’utilité d’une collecte de données dans un but thérapeu-
tique, notamment pour améliorer le dépistage du cancer du sein, par exemple. 

Mais il est inacceptable de collecter des données dans le but de perfectionner un  
système qui conduit à l’élimination quasi systématique des enfants porteurs de triso-
mie 21 avant leur naissance. 

La Fondation reste mobilisée sur ce sujet.

Victoire partielle de la Fondation Jérôme Lejeune

1 Le Collectif contre l’handiphobie, des professionnels de 
santé et des femmes ayant effectué le dépistage de la tri-
somie 21.
2 Décret n° 2016-545 du 3 mai 2016 relatif à l’évaluation et 
au contrôle de qualité des examens de diagnostic prénatal 
mentionnés au II de l’article R.2131-2-1 du code de la santé 
publique.  Arrêté du 11 mai 2016 modifiant l’arrêté du 23 
juin 2009 modifié fixant les règles de bonnes pratiques en 
matière de dépistage et de diagnostic prénatals avec utili-
sation des marqueurs sériques maternels de la trisomie 21.

Extrait de la vidéo réalisée par la Fondation Jérôme Lejeune 
pour dénoncer le fichage des femmes enceintes à leur insu
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Actualités

I ls marcheront cette année sur le thème 
de la lumière pour opposer, à l’obscurité 
du doute et de la solitude qui accom-

pagne un acte d’avortement, l’éclat de la 
vie et de la maternité. 220 000 avortements 
par an depuis 40 ans placent la France dans 
une situation d’échec collectif et ce malgré 

les terribles conséquences de cet acte dont 
témoignent de plus en plus ouvertement les 
femmes. La Marche pour la Vie refuse que 
leur liberté de parole ainsi que celle des 
associations qui les accompagnent soient 
désormais censurées par le délit d’entrave 
numérique à l’IVG voté en mars 2017.

Les 43 ans de la loi Veil voient le triomphe 
d’une technique déshumanisée qui a trans-
formé le petit de l’homme en produit de 
l’homme, et l’être humain en objet. 

L’Interruption Volontaire de Grossesse est 
à la fois l’origine et l’aboutissement de la 
déshumanisation de l’être humain : au début 
de sa vie, l’être humain est devenu une chose 
que l’on peut, à l’envi, manipuler ou suppri-
mer. A la fin de sa vie, ou s’il se trouve dans 
une situation de grand handicap, comme 
c’est le cas de Vincent Lambert, il peut être 
privé de soins et placé sous sédation défini-
tive pour ne pas dire euthanasié.

En ces jours où le respect de la vie humaine 
est plus que jamais menacé. La Marche Pour 
la Vie exhorte la société à percer les ténèbres 

de l’avortement de masse par la lumière de 
l’accueil de la vie, quel que soit son prix, quel 
que soit son visage. 

Voir la lumière, c’est recevoir la chance de 
vivre. Les défenseurs de la vie proposent une 
révolution lumineuse. Ils feront briller leur 
lumière le dimanche 21 janvier 2018 à Paris, 
pour montrer que la vie quels que soient son 
état ou sa fragilité, vaut la peine d’être vécue, 
que toute vie est une chance pour le monde. 

La Fondation Jérôme Lejeune qui dénonce 
depuis 23 ans l’élimination quasi systéma-
tique des enfants touchés par une trisomie 
21 avant la naissance soutient activement la 
manifestation et appelle ses amis à s’y rendre 
nombreux.

MARCHE POUR LA VIE 2018

La 12ème édition de la Marche pour la Vie partira de la Porte 
Dauphine le dimanche 21 janvier à 15h. Après le succès retentissant 
de la Marche l’an dernier, les organisateurs espèrent une foule 
nombreuse et déterminée à défendre la dignité de l’être humain 
plus que jamais menacé au début et à la fin de sa vie. 

Un lieu de rendez-vous : Porte Dauphine à 
14h30

Un site internet : www.enmarchepourlavie.fr

Pour rejoindre l’équipe de bénévoles (accueil, 
sécurité, logistique), organiser un car ou un 
covoiturage, formulaires disponibles sur le 
site internet.

Renseignements pratiques

De l’ombre à la lumière !
Rendez-vous le dimanche 21 janvier à Paris ! 
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Exercice du 1er juillet 2016 au 30 juin 2017
L'ESSENTIEL

Chers amis donateurs,

La Fondation poursuit grâce à vous son travail remar-
quable, et franchit pour la première fois de son histoire 
le seuil des 10 millions d’euros collectés. Nous vous 
devons un immense merci pour votre aide si importante 
pour assurer la pérennité de nos programmes de soins, 
de recherche et de défense de la vie.

Nous avons réalisé les objectifs annoncés l’an dernier 
de financer de nouveaux projets de recherche, autant 
que nos ressources nous le permettent, sans dégrader 
l’équilibre de nos comptes, ou nous mettre à risque 
pour les années suivantes. 

Nos dépenses pour les missions sociales ont augmenté 
de 16% en 2016-2017, avec un effort particulier sur 
la recherche qui est passée de 3 M€ en 2015-2016 à  
4,1 M€ cette année (+39%), et  1,4 M€ affecté au Soin. 
Nous élargissons très progressivement notre action 
au plan international en soutenant notre délégation 
espagnole. Nous nous attachons à transformer le 
modèle économique pour que les dépenses non sta-
tutaires soient efficientes et limitées à l’indispen-
sable, et pour diversifier les ressources nécessaires 
au développement de la Fondation.

Celle-ci poursuit de façon constante ses efforts avec 
un double souci de sécurité et de qualité. Notre ré-
sultat est en léger excédent (343 K€), preuve de la 
gestion maîtrisée de ses investissements et de ses 
budgets.

L’environnement est néanmoins menaçant avec les 
changements annoncés sur l’ISF transformé en IFI, 
voire totalement supprimé.  Le prélèvement à la 
source, sera également porteur de risque important 
pour les missions de la Fondation. 
Dans ce contexte tendu, la fidélité de nos donateurs, 
contre les vents et marées fiscaux, sera primordiale 
pour nous permettre de poursuivre avec vous cette 
aventure de tous les jours : soigner toujours plus de 
personnes (500 nouveaux patients par an !),  inves-
tir dans des programmes pour aider nos patients à 
mieux vivre, défendre inlassablement la vie dans un 
environnement toujours plus relativiste. 

Nous comptons sur vous en 2017-2018 et vous remer-
cions du fond du cœur de votre soutien indéfectible.

Le mot
du trésorier du Conseil 
d’Administration de la 
Fondation Jérôme Lejeune

Nicolas Tardy-Joubert

Chercher

Actions sociales non réparties*

Soigner

Frais d'appel à la générosité du public

Défendre

Frais de fonctionnement

LES CHIFFRES CLÉS DE L’EXERCICE

LA RECHERCHE LE SOIN LA DÉFENSE

+ 39 % * + 12 % * + 7 % * 

4,1 millions d’€ 1,4 million d’€ 1,2 million d’€

* Par rapport à l’exercice précédent.

EMPLOIS (en K€) 2016-2017 RESSOURCES (en K€) 2016-2017

Missions réalisées en France 7 066
Dons manuels non affectés 8 173

Dons manuels affectés 91

Missions réalisées à l'international 738

Legs et autres libéralités non 
affectés

1 814

Produits financiers sur placements 
issus de l'AGP 56

Total missions sociales 7 804 Total des ressources collectées 
auprès du public 10 134

Frais d'appel à la générosité 
du public 1 593 Fonds privés 253

Frais de fonctionnement 1 216 Produits d'exploitation 443

Total des emplois de l'exercice 
inscrits au compte de résultat 10 613 Total des ressources de l'exercice 

inscrits au compte de résultat 10 830

Dotations aux provisions 41

Report des ressources affectées des 
exercices antérieurs**

210
Engagements à réaliser sur 

ressources affectées*

43

Excédent des ressources de 
l'exercice

343

Total général des emplois de 
l'exercice

11 040 Total général des ressources de 
l'exercice

11 040

Présentation des résultats

AGP : Appel à la Générosité du Public
* ressources affectées collectées au cours de l’exercice et non encore utilisées, autrement appelés  « fonds dédiés ».
** ressources affectées collectées au cours d’exercices antérieurs qui n'avaient pas encore été utilisées.

Répartition de l’utilisation des ressources collectées auprès du public (9 917 K€)

* Les « actions sociales non réparties » sont l’héberge-
ment du centre médical, du laboratoire, de l’activité de 
défense, le développement à l’étranger et la commu-
nication statutaire.

Missions sociales : 
76%

39%

14%

12%11%

16%

8%
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Dons manuels non affectés

Legs et libéralités non affectés Autre ressources AGP*

Produits d’exploitation et non AGP

Dons manuels affectés
Missions réalisées en France

Missions réalisées à l'international
Frais d'appel à la générosité du public

Dotations / engagements à réaliser / excédent

Frais de fonctionnement

* AGP APPEL À LA GÉNÉROSITÉ DU PUBLIC

Le bilan au 30 juin 2017 

* Les fonds dédiés sont des ressources affectées à un usage précis et qui n’ont pu être utilisées avant 
la fin de l’exercice conformément au souhait du donateur. Il s’agit ici principalement de dons collectés 
en 2014/2015 pour le centre documentaire  bioéthique et scientifique.

RÉPARTITION 
des ressources 

de l’exercice 
(11 040 K€)

74%

1%

16%

1%2%
4%

2%

Répartition 
des emplois 
de l’exercice 
(11 040 K€)

64%

7%

14%

11%

4%

Fonds privés

Report des ressources des exercices antérieurs

Origine des ressources en 2016-2017

Pour exercer ses missions d’utilité publique, la Fondation Jérôme Lejeune 
dépend entièrement des ressources issues de l’Appel à la Générosité du Public. 

- Les ressources issues de l’AGP, [c’est-à-dire les dons, legs, donations, 
produits d’assurance-vie et autres produits de placement financier],  
représentent 92% de ses ressources.

- Les autres produits, [principalement le mécénat, l’organisation d’évène-
ments payants, les ventes de livres, les loyers, les reprises de provisions], 
représentent 8% des ressources. 

Emplois des ressources en 2016-2017

- 76% des ressources issues de l’Appel à la Générosité du 
Public (AGP) ont été utilisées pour la réalisation des missions 
sociales de la Fondation, avec plus de la moitié affectée  
pour la recherche sur les déficiences intellectuelles d’origine 
génétique. 

- 1€ dépensé en recherche de fonds a permis de collecter 
6,5€ (ressources AGP, mécénat et autres produits lucratifs,  
-hors loyers et produits financiers-). 

Contrairement à beaucoup d’autres fondations, la Fondation Jérôme Lejeune ne perçoit pas de subventions publiques et dépend entièrement 
de la générosité de ses donateurs. Pour assurer ses obligations administratives et collecter les fonds nécessaires à sa triple mission, elle doit 
donc également solliciter ses amis et donateurs. Malgré cela, les ratios d’équilibre entre missions sociales et frais généraux sont respectés. Plus 
encore, la Fondation développe ses missions sociales (+16% en 2016-2017) et maintient ses autres coûts malgré l’intégration de sa succursale 
espagnole et le coût d’une refonte complète et sécurisée de son organisation informatique. La Fondation Jérôme Lejeune veille à l’efficience de 
ses dépenses. 

La politique de placements 
financiers
Les liquidités de la Fondation 
Jérôme Lejeune sont investies 
sur des supports qui répondent 
aux objectifs de préservation du 
capital investi. La moitié de la  
trésorerie est placée sur des 
contrats de capitalisation. Le reste 
est essentiellement placé sur des 
livrets d’épargne pour faire face à 
ses activités courantes et notam-
ment au versement de ses engage-
ments de recherche. Ces derniers 
figurent au bilan dans les autres 
dettes.

La politique des réserves
Il est recommandé, pour une 
fondation reconnue d’utilité pu-
blique, de disposer de réserves 
lui permettant de financer son 
activité courante pendant environ 
une année. La Fondation Jérôme  
Lejeune affecte 10% de ses  
résultats bénéficiaires en réserve  
statutaire.

Le compte emplois ressources pour l’exercice comptable du 1er juillet 2016 au 30 juin 2017 a été validé par le cabinet d’expertise comptable Mazars et certifié 
sans réserve par PricewaterhouseCoopers Audit, commissaire aux comptes, selon les normes d’audit applicables en France.
Les comptes complets sont à votre disposition sur le site internet du journal officiel des associations ou sur simple demande écrite.

ACTIF NET (en K€) 2016-2017 2015-2016

Actif net Immobilisé 2 056 2 264

Actif circulant 8 360 6 647

Charges constatées d'avance 26 29

Total Actif 10 442 8 940

PASSIF NET (en K€) 2016-2017 2015-2016

Fonds propres 5 396 5 054

Provisions pour risques & charges 355 281

Fonds dédiés* 690 857

Dettes 4 001 2 748

Total passif 10 442 8 940
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L’ACTIVITÉ DE LA FONDATION DU 1ER JUILLET 2016 AU 30 JUIN 2017 EN BREF :

CHERCHER 

UN TRAITEMENT

DEFENDRE  
LA VIE ET LA 
DIGNITÉ HUMAINE

LA STRATÉGIE DE RECHERCHE LEJEUNE

En 20 ans, de nombreux progrès ont été accomplis dans les domaines de la génétique, des neurosciences, de la 
biologie cellulaire et moléculaire et en biochimie. Ils ont permis de donner naissance aux 1ers essais cliniques.

Dans ce contexte dynamique, la Fondation et l’Institut ont réorganisé cette année leur recherche sur la base d’une réflexion 
stratégique commune établie en 2015-2016. Parmi les axes de recherche privilégiés : poursuivre les activités centrées sur 

le patient, axer majoritairement (mais non exclusivement) sur la connaissance scientifique fondamentale et translationnelle 
de la trisomie 21 et sur les essais cliniques visant à réduire les troubles de la cognition et du comportement, privilégier des 

projets de recherche en partenariat avec d’autres chercheurs et laboratoires français ou internationaux. 

LA STRATÉGIE DE DÉFENSE DE LA VIE LEJEUNE
La Fondation Jérôme Lejeune conduit de nombreuses actions pour défendre la vie et la place des personnes les plus fra-
giles. Ce rôle est essentiel dans un contexte de pression croissante de certains chercheurs pour disposer librement des 
embryons humains, d'une partie du monde économique qui marchandise le vivant, et de responsables politiques qui 
installent une culture du rejet de la personne vulnérable et une politique de santé eugéniste. Il faut informer, former, dé-
noncer, mobiliser, soutenir… et agir concrètement pour des réponses au service d’une société vraiment humaine… Mais 

la Fondation ne peut agir seule. Face à la dimension internationale des enjeux touchant la vie humaine, elle construit des 
partenariats en Europe et dans le monde. La Fondation favorise également l’émergence de structures Jérôme Lejeune 
dans d’autres pays, avec le souhait de répondre localement aux besoins des plus fragiles. 

La Fondation a lancé en 2016-2017 un MasterClass pour les professionnels de la santé désireux de se former aux enjeux 
des sciences et de l'éthique. 

Enfin, la Fondation continue le combat juridique contre les injustices faites aux plus faibles, souvent au nom de ceux qui ne 
peuvent parler ou dont la parole n’est pas reconnue. 

33 projets de recherche ont été sélectionnés par le Conseil Scientifique et 
validés par le Conseil d’Administration (29% des projets présentés) pour 
un budget total de  1 122 081 €. 

Une 1ère bourse postdoctorale de 130 000 € a été attribuée au Dr. Ioan-
nis Sotiropoulos, de l’Université de Minho, à Braga (Portugal). Son étude 
porte sur l’activité de la protéine Tau, impliquée dans la Trisomie 21 et la 
maladie d’Alzheimer. La Fondation Sisley-d’Ornano finance ce projet à 
hauteur de 140 000 €.

2 Prix Jeune Chercheur-Jérôme Lejeune décernés à Mlle Francesca Mattioli, 
de l’Institut de Génétique et de Biologie Moléculaire et Cellulaire (IGBMC), 
et à Mlle Thu Lan Nguyen, de l’Institut de la Souris (ICS) - 10 000 € chacune. 
Un grand donateur sponsorise l’un des deux Prix pour cette édition.

3 nouveaux projets cliniques ont été lancés ou initiés :

> LE PROJET PERSEUS. Grâce aux dons collectés en 2015-2016 (281 
K€), et après deux ans de travail, cette étude exploratoire franco-espa-
gnole étudiera la tolérance de l’EGCG (Epigallocatéchine Gallate) chez  
60 enfants porteurs d’une Trisomie 21. Elle sera dirigée par l’équipe du 
Pr Mara Dierssen et du Dr Rafael de la Torre, à Barcelone, en collabora-
tion (co sponsoring)  avec l’Institut Jérôme Lejeune. 

> LE PROJET RESPIRE 21, sur l’apnée du sommeil, en partenariat avec le 
Pr Brigitte Fauroux – Hôpital Necker-Enfants Malades. 40 enfants seront 
inclus dans le projet pour un dépistage systématique et une correction 

optimale du Syndrome d’Apnées Obstructives du Sommeil (SAOS). La 
Fondation finance la totalité du projet de 783 K€. 

> LE PROJET HORIZON 21. L’objectif de cette étude est d’harmo-
niser les protocoles européens de tests neuropsychologiques et 
d’obtenir une cohorte unique européenne trisomie 21 et Alzheimer. 
La participation de l’Institut Jérôme Lejeune implique 200 patients. 
La Fondation contribue au financement de l’Institut pour ce projet 
de l’ordre de 400 K€.

Parmi les principaux projets de recherche toujours en cours : 

> LE PROJET HISTORIQUE CIBLES21 se poursuit grâce aux travaux du  
Pr Marc Blondel et du Dr Gaëlle Friocourt (Brest) sur des molécules inhi-
bitrices de la CBS. La Fondation a accordé un financement exceptionnel 
de 80 K€. L’étude sera poursuivie en 2017-2018.

> LE PROJET CLINIQUE ACTHYF piloté par l’Institut (175 enfants inclus) 
sur l’efficacité d’un traitement systématique par acide folinique et hor-
mone thyroïdienne est dans sa phase finale. La rédaction du rapport fi-
nal et la publication sont attendues en septembre 2018. Le financement 
d'ACTHYF s'élève à 2,7 M€, dont 570 K€ sur l’exercice 2016-2017.

> LE PROJET À VISÉE THÉRAPEUTIQUE RATS T21 mené par le Pr Yann Hé-
rault - IGBMC - afin de mieux comprendre  le comportement des porteurs 
de gènes impliqués dans la Trisomie 21 et la maladie d’Alzheimer. Ce 
projet, financé en 2014-2015 pour un montant de 1,2 M€, aura été pos-
sible grâce au concours de la Fondation Bettencourt-Schueller à hauteur 
de 600 K€. Les premières études fonctionnelles ont pu être réalisées.

> LE PROJET TRIAD, conduit par ManRos Therapeutics et le Dr. Laurent 
Meijer, autour de l’inhibition de la kinase DYRK1A par des Leucettines. 
Le projet a déjà permis de mettre au point plusieurs produits. La Fon-
dation a apporté une aide de 500 K€ en 2014-2015 et va poursuivre le 
partenariat en 2017-2018. 

1 congrès financé par la Fondation - Saint-Malo du 28 mars au 1er avril 
2017 : 90 spécialistes de 15 pays se sont réunis lors de ce premier 
congrès consacré à DYRK1A. Ce colloque a ouvert des perspectives avec 
un groupe de Japonais qui a développé un activateur de DYRK1A associé 
au retard mental. Les participants ont demandé à ce qu’il y ait une suite 
à ce colloque.
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Rapport d'activité

SOIGNER 
LES PATIENTS

LA STRATÉGIE DE SOIN LEJEUNE
Pôle d’excellence et premier centre de consultations spécialisées sur les déficiences intellectuelles en Europe, l’Institut Jérôme 

Lejeune propose à ses patients une prise en charge personnalisée, bienveillante et attentive, tout  au  long  de  leur vie. D’année 
en année, il poursuit son développement attirant toujours plus de patients. Ce succès peut être attribué à deux facteurs : son 
équipe de médecins spécialisés (récemment enrichie d'un service gériatrique) et son activité de recherche clinique, porteuse de 

promesses pour les familles et les patients. 

Une dizaine d'essais cliniques sont en cours à l'Institut.

8 741 patients sont suivis à l’Institut Jérôme Lejeune, dont 84% porteurs 
d’une trisomie 21. 43 nouveaux patients par mois le rejoignent. 

L’espérance de vie pour les personnes atteintes de trisomie 21 est de 65 
ans. 22 % des patients reçus en consultation ont plus de 35 ans. La force 
de l’Institut est de suivre ces patients depuis leur plus jeune âge pour un 
grand nombre d’entre eux. L’objectif de cette prise en charge spécifique est 
de maintenir la qualité de vie et l’autonomie de ces patients tout en tenant 
compte des spécificités de leur vieillissement précoce et accéléré à partir de 
40 ans. Cette consultation s’inscrit aussi dans une dynamique européenne 
pour élaborer des outils d’évaluation cliniques et standardisés (projet Hori-
zon 21), premières pierres des futurs essais cliniques européens sur le vieil-
lissement chez les personnes atteintes de maladies génétiques de l’intel- 
ligence.

L’Institut procède à l’informatisation de sa consultation, avec l’appui de la di-
rection des systèmes d’information de l’hôpital Saint–Joseph, afin de gagner 
en précision, temps et sécurité dans la gestion des dossiers des patients. 
800 000 pages sont en cours de numérisation depuis novembre 2016, pour 
de nombreux bénéfices attendus (gain de temps, suivi clinique). Lorsque 
la numérisation des dossiers sera achevée, l’Institut pourra aussi dispo-
ser d’une base de données exceptionnelle et anonyme au service de la 
recherche.

Le Centre de Ressources Biologiques (CRB-BioJeL®) compte plus de  
6 158 « ressources » (+22% en un an) dont 63 % concernent la Trisomie 21. 
Elle enrichit chaque jour sa collection. BioJel met ses échantillons à la dis-
position de la communauté scientifique, nationale et internationale sous 
conditions notamment d’ordre éthique et réglementaire. L’accès gratuit 
aux collections d’échantillons permet de multiplier le nombre de collabora-
tions scientifiques et le nombre de projets de recherche pour une meilleure 
connaissance des déficiences intellectuelles d’origine génétique et donc 
une meilleure prise en charge des patients. BioJel a reçu le renouvellement 
de sa certification NFS 96-900 par l’organisme Euro-Quality System en sep-
tembre 2017. 

1 059 personnes, professionnels et familles, ont été formées en 2016/2017. 
Organisme de formation depuis plusieurs années, l’Institut est attaché à for-
mer des professionnels de santé et d’autres professionnels concernés par 
les patients, notamment à former à la prise en charge gériatrique et à la dié-
tétique. Des matinées d’informations et de formations sont également pro-
posées aux familles pour les aider dans l’accompagnement des personnes 
déficientes intellectuelles. 

2 évènements majeurs organisés :

>	 DPNI : L’année a été marquée par l’introduction en France du  
« DPNI » qui  bouleverse le dépistage anténatal de la trisomie 21. La 
Fondation, avec d’autres partenaires européens, a participé à une 
conférence à l’ONU à Genève organisée par Stop Discriminating 
Down  pour dénoncer cette nouvelle avancée de l’eugénisme. Elle a 
lancé un appel international à la responsabilité des Etats envers les 
personnes ayant une trisomie 21. Depuis, le Comité des droits des 
personnes handicapées des Nations Unies a déclaré dans un docu-
ment officiel que “les lois qui autorisent explicitement l’avortement 
en raison d’un handicap violent la Convention des droits des per-
sonnes handicapées (Art. 4, 5 et 8)”.

>	 Au Parlement de Bruxelles, la Fondation a été invitée par les parle-
mentaires à organiser la journée mondiale de la Trisomie 21 en pré-
sentant l’état de la recherche et ses perspectives. A cette occasion, le 
président du Parlement, Monsieur Tajani, a pris la parole pour appor-
ter son soutien politique.

1 participation à un évènement d’influence : La Fédération One of Us, issue 
de l’initiative citoyenne européenne, dont la Fondation est vice-présidente, 
regroupe 38 associations européennes. Le second congrès de One of Us a eu 
lieu en mai à Budapest. L’objectif de One of Us est de promouvoir une culture 
respectueuse de la vie et de la dignité de l’homme en Europe. 

5 recours initiés contre l’ABM entre juin 2016 et juin 2017. L’un d’eux portant 
sur le protocole de recherche visant à l'investigation de technique de la FIV à 
trois parents. 

La défense de la dignité des personnes trisomiques (affaire du CSA et du clip 
Dear Future Mum), l’explication de ses actions pédagogiques (Manuels de 
Bioéthique) ont fait l’objet de prises de parole de la Fondation.

Le Centre de Bioéthique Jérôme Lejeune a lancé au printemps une Mas-
ter Class « Science et éthique ».  Les professionnels de la santé constituent 
le cœur du public visé. Le succès est au rendez-vous. Le besoin est réel. Un 
cycle de 60 heures de cours démarre début octobre avec 160 étudiants (257 
demandes de dossiers reçus pour un objectif initial de 40).
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Brèves
10

Objets recherchés : argenterie, bijoux, livres et petit mobilier ancien, tableaux, peintures, gravures, lithographies,  
objets de chasse, statuts, soierie, maroquinerie de luxe, manuscrits/ autographes, objets de collections, curiosités, voitures, 
bouteilles de grands crus, objets atypiques… 

Pour toute information ou pour organiser une soirée dans votre ville : evenements@fondationlejeune.org

Contactez-nous par mail à  fjl@fondationlejeune.org

Informations :  Mail : orochette@fondationlejeune.org / Téléphone : 01 44 49 73 36

> Jeudi 24 janvier – Ognisko Polskie 
 The Polish Hearth Club, 55 Exhibition 

Rd, SW7 2PG London. 
A 18h30 pour les jeunes et à 20h00 

pour tous

> Mardi 13 mars 2018 - Dinard 
4 rue des Frères lumières 35730 Pleurtuit

> En préparation 
Bordeaux, Nantes, Rambouillet, Annecy, 

Limoges 

RECRUTE

Chaque année, une vente a lieu au profit de la Fondation Jérôme Lejeune à  
l’ancienne mairie du Chesnay. Cette vente doit sa longévité à la mobilisation 
de bonnes volontés et mains de fées qui confectionnent des objets de déco, 
des sacs,  boucles d’ oreille, brodent et chinent tout au long de l’année.  
Elles démarchent aussi des entreprises et vendent du vin. 

Après 20 ans d’activité au profit de la Fondation Jérôme Lejeune, l’équipe 
fondatrice souhaite passer le flambeau et recherche, dès maintenant, des 
bénévoles à encadrer pour préparer la relève.

Une mission qui débutera au mois de mars 2018 pour monter en puissance 
jusqu’en novembre et décembre 2018. 

Vous avez une formation et/ou une expérience médicale, scientifique, 
juridique ou philosophique ? Confronté aux évolutions rapides des 
découvertes liées au vivant, vous vous interrogez sur le bien fondé de 
certaines pratiques, sur l’évolution des lois et sur le regard porté sur 
la personne humaine du début de la vie à son terme naturel ? Vous 
percevez l’importance des enjeux éthiques et ces questions vous pas-
sionnent ? 

Alors que les révisions de la loi de bioéthique se profilent, vous souhai-
tez mettre votre bonne plume au service d’une information équilibrée 
et ajustée ?  

Renseignements : 
Mail : stabard@fondationlejeune.org 
Tel : 01 44 49 74 50

LA TOURNÉE DES SOIRÉES 
CINÉ-DÉBAT SE POURSUIT



Portrait

« Tout va bien ? C’est bon ? Vous êtes 
contents ? » demande Manon,19 ans, en 
frôlant la table du jeune couple qu’elle 

vient de servir. Malicieuse, elle ajoute « et vous 
avez vu, je fais ça bien, hein ? ». Elle repasse « et 
oui… j’m’applique ! ». Les  petites billes vives qui 
s’animent derrière ses lunettes écailles savent que 
vous êtes sous le charme de ce restaurant et d’ores 
et déjà un client fidèle. 
Agée de 22 ans, Armelle explique qu’elle 
vient de commencer à travailler en cdi 
après 1 mois d’apprentissage dans ce tout 
nouveau restaurant situé sur la promenade 
Europa du quartier Beaulieu à Nantes. Le 
site est agréable et donne sur une espla-
nade de verdure exempte de circulation et 
agrémentée d’un long bassin.  
Le matin, à raison de 2 à 3 jours par semaine, 
ils sont jusqu’à trois à préparer entre 30 et 60 
repas en cuisine. Les autres dressent les tables 
en salle puis tout le monde se regroupe pour 
assurer le service. Aujourd’hui, il faut comp-
ter sur les équipières Manon et Armelle ainsi 
que sur les équipiers Paul et Vladimir. Cha-
cun souffre de déficiences intellectuelles et la 
majorité est porteuse de trisomie 21. En salle 
comme en cuisine, le service est supervisé 
par des bénévoles qui encadrent ces jeunes 
recrues fièrement harnachées de leur tablier. 
Même chez les plus timides, la joie et la fierté 

sont aussitôt palpables. « En plus, ce sont de 
vrais clients ! » rappelle Marion. L’ambiance 
est presque familiale et les clients admiratifs. 
La joyeuse équipe frappe par son profession-
nalisme et le cœur qu’elle met à la tâche. 
Le Chromosome sert des produits frais, 
une cuisine simple et conviviale. Le menu 
unique est modifié chaque jour. Pour 10 
euros, il vous sera servi une entrée, un plat, 
un dessert. La salle est comble pour décou-
vrir l’ardoise du jour : betteraves à l’orange, 
carry de poulet à la thai et la panna cotta 
d’emmanuel. Certains attendent sur le trot-
toir.
Parmi les bénévoles qui encadrent l’es-
couade des serveurs, il y a notamment Joel, 
retraité, dont la vivacité et l’engagement 
forcent l’admiration. Le patron et maître 
des lieux qui s’active en cuisine s’appelle 
Eric Bouron. Lui aussi est bénévole au 
Chromosome lorsqu’il n’officie pas dans 

son cabinet d’expert-comptable. Avec son 
épouse Marie-Astrid, ils auront travaillé 
sur ce projet durant 4 ans. « L’exemple de 
notre ami Vincent Dupont, un garçon de 45 
ans, toujours joyeux, autonome et porteur 
de trisomie 21 a rendu ce concept évident 
à nos yeux. Il fallait le faire pour montrer 
que les personnes atteintes de déficiences 
intellectuelles sont capables de se confronter  
au monde professionnel à condition qu’elles 
soient accompagnées avec générosité et réa-
lisme. Cela semble marcher. L’opération est 
la joie de tous et nos équipiers sont tellement 
fiers. »
Le Chromosome a pu ouvrir grâce à l’inves-
tissement de nombreux bénévoles et près de 
400 donateurs. Cet élan et cette spontanéité 
en ont aussi fait un lieu d’échanges. Un pôle 
de formation au métier de la restauration 
complète le projet et la Fondation Jérôme 
Lejeune vient de verser une subvention 
à l’association Chromosome qui gère ce 
restaurant. Une initiative à encourager et 
imiter. Un lieu à visiter et faire connaître.

Un restaurant nantais si bien nommé « Chromosome » emploie des jeunes adultes porteurs 
de déficiences intellectuelles et démontre qu’il leur est possible d’accéder au monde du travail 
dans un cadre protégé mais proche de la réalité.

Le Chromosome,  
le nouveau restaurant aux employés extra-ordinaires

Devenir membre ou partenaire de l'association Chromosome
Rejoindre l’équipe de bénévoles : contact@chromosome-resto.fr - 06 80 01 28 45

Restaurant Chromosome : 6 promenade Europa à Nantes. www.chromosome-resto.fr 

Ouvert uniquement à l’heure du déjeuner du lundi au vendredi et fermé pendant les vacances 
scolaires.
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reconnue d’utilité publique

Sans vous, ni nos programmes de recherche, ni nos actions de soin et de défense  
de la vie ne seraient possibles ! Merci de votre confiance et de votre générosité.

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'est achevé en 2017. Son coût global est de  
2,5 millions d’euros. Le budget de Respire21, pour les très jeunes patients, qui a débuté 
en janvier 2017, se monte à 780 000 €. Les résultats sont attendus en 2019. Pour assurer 
le financement de ces programmes et en développer d’autres, la Fondation  a besoin de 
garantir ses ressources mensuelles.

Avec le prélèvement 
automatique,  
faites le choix d’un soutien 
régulier de la recherche

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

En optant pour le prélèvement automatique, mensuel ou trimestriel, adapté à vos 
possibilités, vous accompagnez la Fondation  Jérôme Lejeune de façon 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 à tout moment.

Pour vous, la gestion est plus simple. Votre budget de générosité est ainsi réparti tout au 
long de l’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 l’ensemble de la Fondation et l’accompagne 
pour poursuivre ses missions de recherche, de soin et de défense de la vie.

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

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

Pensez à réévaluer le montant de votre participation régulière à l’œuvre de la Fondation  ! Pour toute 
modification du montant de votre prélèvement, appelez le service Dons et Legs (01 44 49 73 30).

Coût réel de votre don après déduction fiscale

40,80€/an, soit   3,40€/mois
122,40€/an, soit   10,20€/mois

204€/an, soit  17€/mois

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

Montant de votre don

120€/an soit 10€/mois
360€/an soit 30€/mois
600€/an soit 50€/mois

160€/an soit 40€/trimestre
240€/an soit 60€/trimestre
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Agir avec la Fondation 
la Fondation  Jérôme Lejeune est financée  

exclusivement par des dons privés


