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E Investigar, cuidar, defender

Un legado, una mision
“Investigar, cuidar, defender”

— “Cuidamos a las personas con
discapacidad intelectual de
origen genético y a sus familias.”

Memoria de actividad 2024 3



i FLIJNAD:&CIC'}N :
Jerome Lejeune 2024

5 Investigar, cuidar, defender

Carta del Director General
Pablo Siegrist Ridruejo Ver Video ‘ ®

Queridos amigos y colaboradores,

En la Fundacién Jérdme Lejeune trabajamos cada dia con un mismo objetivo:
mejorar el bienestar integral de las personas con discapacidad intelectual de
origen genético y acompanar a sus familias en cada etapa del camino.

2024 ha sido un afio de esfuerzo, compromiso y logros significativos en nuestra
mision de cuidar, investigar y defender a quienes mds nos necesitan.

Este informe recoge los avances que hemos conseguido gracias al apoyo de
todos vosotros: donantes, mecenas, voluntarios y profesionales comprometidos.
Vuestra generosidad y confianza nos permiten seguir ofreciendo atencion
médica especializada, impulsando la investigacion y promoviendo el respeto por
la dignidad de cada persona.

Gracias por ser parte de esta gran mision. Contamos con cada uno de vosotros
para seguir construyendo un futuro mejor en 2025.

Un abrazo,
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La Fundacion
Jérome Lejeune

La Fundaciéon Jérome Lejeune en Espafia trabaja incansablemente para mejorar la
calidad de vida y el bienestar de las personas con discapacidad intelectual de origen
genético.

Gracias a una atencidn integral y multidisciplinar, el Grupo Internacional Jéréme
Lejeune, sin dnimo de lucro, se ha consolidado como un referente mundial en
genética médica y bioética.

Somos el primer financiador en Europa en el dmbito de la discapacidad intelectual de
origen genético y contamos con presencia activa en instituciones internacionales,
con estatus consultivo ante la ONU (ECOSOC).

Pacientes en seguimiento Especializacion Gnica en Espafia
Especializacién Unica. 70 afios de experiencia
244 en discapacidad intelectual de origen
genético
Beneficiarios totales Acompaﬁamiento
Seguimiento en todas las etapas desde
3 . 2 O 3 el embarazo hasta la vida adulta.
Entidades colaboradoras Impacto social
En 2024, beneficiamos a 3.203 personas
+ 5 O y hemos colaborado con 74 entidades
Financiacion de proyectos . .z
de investigacion en Espafa Investigacion
El Grupo Internacional Jérébme Lejeune, ha
+ 'I 8 O k € colaborado activamente con 7 proyectos
de investigacion en Esparfia durante 2024.
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Propésito

En la Fundacioén JL cuidamos a las personas con
discapacidad intelectual de origen genético y sus familias

Mision .

Nuestra labor se basa en un firme compromiso con el cuidado, la investigacion
y la defensa de las personas con discapacidad intelectual de origen genético.
Nuestra misién es ofrecer una atencion médica especializada y fomentar el
desarrollo cientifico en este campo, con el fin de mejorar la calidad de vida de
nuestros pacientes y sus familias.

A . i

Atencion Médica Q ® '
Primer centro médico en Espaia Investigqcién @

especializado 100% en el bienestar
integral de las personas con ! »
Promovemos Investigacion

d'.SCOpC'C'd,G(.:I IngEEiel e biomédica a nivel basico, DefenSCI
origen genético : o
transnacional y clinico.

Defendemos el valor

de la persona porque los
cuidamos, sobre todo, de los
colectivos mads vulnerables
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Investigar, cuidar, defender

“Odia a la enfermedad, ama al
paciente: esta es la practica de
la medicina.”

Dr. Jérébme Lejeune

Atencion Médica

Instituto Mmédico
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Investigar, cuidar, defender

Instituto Médico Jérome Lejeune

Primer centro médico en Esparia especializado 100% en el bienestar
integral de las personas con discapacidad intelectual de origen genético

El acceso a una atencién médica de calidad es esencial para garantizar el bienestar de
nuestros pacientes. Durante 2024, nuestro Instituto Médico de Madrid ha mantenido una
actividad intensa, asegurando un seguimiento cercano y personalizado para cada uno de
ellos y sus familias. Se conocen 250 alteraciones genéticas que cursan con discapacidad
intelectual de las cuales nosotros estamos tratando en la Fundacién Jéréme Lejeune de
Espafa ya 31.

1. Actividad General Consultas realizadas: Beneficiarios:
Ofrecemos atencién médica 9] 9 2 44 0
de calidad, personalizada °

ppara cada pociente,

asegurando su bienestar en Pacientes en seguimiento:

todas las etapas de la vida.

2. Consultas por Especialidades

Brindamos atencién integral a través de Enf%rgz/oe”c’ Cardiologia
diversas especialidades, adaptadas a las Logopedia 16.7%
necesidades de cada paciente. 8.3%

Pediatria Especialistas
Neurologia ORL
2] 2 21 8 16.7% 16.7%
Adultos
6 9 Oftalmologia Traumatologia
16.7% 16.7%

3. Convenios

Hemos establecido convenios de colaboracién con prestigiosas universidades, como la Francisco

de Vitoria, el CEU y la Universidad de Navarra, para la formacion en medicing, asi como alianzas con
asociaciones de la discapacidad, incluyendo Afanias, la ONCE, Klinefelter y Phelan McDermid, con el
objetivo de fomentar el conocimiento y la inclusion en el Gmbito de la salud.
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3%

3. Personas en seguimiento por
alteracién genética

Realizamos un seguimiento personalizado de
pacientes con diversas alteraciones genéticas,
asegurando un enfoque integral en su atencion.

Atendemos a pacientes con Trisomia 21 (sindrome de
Down) y otros sindromes genéticos menos frecuentes,
garantizando un cuidado especializado para cada caso.

Alteraciones genéticas de nuestros pacientes

o 5P e De Charge e Indeterminado « Patau (T13)

« Alteracion cromosoma « Déficit Piruvato Hidrogenasa o Klinefelter * Phelan-McDermid
1y17 » Deleccién cromosoma 16 e KNT5B e Prader Willis

e AUTISMO * Duplicidad brazo largo * Koolen de Vries e T2

 Bannayan-Riley- cromosoma 18 * Lamb-Shaffer ¢ Williams — Beuren
Ruvalcaba « Duplicidad dir (1)-parcial * Microcefalia ¢ Wolff Seeham

o CHUNG-JANSEN cromosoma 1-q22 6 q23-q32 MOthWI:ISOH e XFrégil

. . e O'Donnell Luria ’

. gSsFtl:’I\IIOSIRls . EGCI!:,r:ngS (T]S) Rodan Total de sindromes

+ DANDY WAKER + SFOXPT  » Hunter 31

4. Pacientes por edad 5. Pacientes por procedencia

% Navarra Andalucia

3.3% 7% Castilla la Mancha

4.1%

Castilla Ledn
2.9%

@ <5 anos
@ S<afos<10 @ 22<afos<35 Comunidad de Madrid

71.3%
@ 10<anos<22 >35
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“El papel de la ciencia es
servir a la humanidad, no
definir quién merece vivir.”

Dr. Jéréme Lejeune

INvest
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Investigar, cuidar, defender

Investigacion

Primer financiador en Europa en investigacion en discapacidad
intelectual de origen genético.

La Fundacién cuenta con equipos de investigacion que cada dia trabajan para saber mas
sobre enfermedades genéticas y de la inteligencia con el objetivo de mejorar la vida de
aquellos que las padecen y sus familias.

Uno de nuestros pilares es la investigacion cientifica, con el objetivo de desarrollar nuevas
estrategias terapéuticas y mejorar el tratamiento de las personas con discapacidad
intelectual de origen genético. En 2024, hemos seguido consolidando nuestra labor
investigadora con proyectos clave.

Proyectos de investigacion

El Grupo Internacional Jéréme Lejeune, con mds de 70 afios de experiencia y siendo el primer
financiador en Europa en el dmbito de la discapacidad intelectual de origen genético,
colabora activamente con 4 proyectos de investigacion en Espaiia.

Estos proyectos, centrados en neurobiologia, enfermedades neurodegenerativas e
investigacion clinica, estan especialmente vinculados al sindrome de Down y al Alzheimer.

Su financiacion se realiza a través de las convocatorias internacionales de investigacion,
gestionadas desde la sede de Paris, impulsando el avance cientifico en este campo.

Proyectos:

Investigador principal: Arnau Busquets-Garcia

Titulo del proyecto: “A cannabinoid link between emotional recognition and Down syndrome”
Centro de investigacion: Hospital del Mar Research Institute, Programa de Neurociencias, Laboratorio
de Mecanismos Celulares en el Comportamiento Normal y Patolégico, Barcelona, Espafia

Investigadora principal: Laura del Hoyo Soriano
Titulo del proyecto: “Reduced Learning Over Repeated Exposures and its Association with Preclinical

Alzheimer's Disease in Down Syndrome: A Novel Digitalized Outcome Measure for Preventive Clinical
Trials”

Centro de investigacion: Institut de Recerca de I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, Unidad de
Memoria, Unidad Alzheimer-Down, Barcelona, Espafia

Total destinado a proyectos de investigacion en Espafna en 2024

+]180K €

Memoria de actividad 2024 1
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Investigador principal: Andres Ozaita

Titulo del proyecto: Assessment of neurodegeneration, ageing and cellular senescence in the brain of
two mouse models of Down syndrome after long term exposure to cannabinoid receptor allosteric
inhibition

Centro de investigacion: Universitat Pompeu Fabra, Departamento de Medicina y Ciencias de la Vida,
Laboratorio de Biologia de la Cognicion, Barcelona, Espafia

Investigadora principal: Maria Carmona-Iragui

Titulo del proyecto: 2nd Conference on Genetically Determined Alzheimer's Disease: Research
Advances in Down Syndrome & Autosomal Dominant Alzheimer's Disease

Centro de investigacion: Institut de Recerca de I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, Unidad de
Memoria de Neurologia, Laboratorio de Neurobiologia de las Demencias, Barcelona, Espaia

Actualmente se encuentran en proceso de finalizacién tres tesis doctorales financiadas
a través de las convocatorias de investigacién predoctoral de la Fundacién Alvaro
Entrecanales - Jérome Lejeune.

Estos trabajos representan un importante impulso al conocimiento cientifico en el Gmbito de
la discapacidad intelectual de origen genético, contribuyendo al avance de la investigacion y
la formacién de nuevos expertos en este campo.

Innovacion y avances en 2024

En el dmbito de la innovacién e investigacion, hemos impulsado diversas iniciativas
orientadas a mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad. En el rea de la
salud visual, hemos adquirido un autorrefractémetro que permite, de forma no invasiva,
detectar defectos de refraccién, asimetria pupilar o estrabismo. Para el estudio del suefio,
contamos con un poligrafo que facilita la detecciéon temprana de la apnea del suefio en
pacientes desde la etapa de lactancia, contribuyendo a la prevenciéon del deterioro cognitivo
gracias a un diagndstico y tratamiento precoz. Ademads, se ha incorporado al equipo una
logopeda experta en terapia orofacial y deglucién, encargada de evaluar a los nifios y ofrecer
pautas personalizadas a las familias para trabajar la musculatura oral en casa. En el dmbito de
la investigacion, el proyecto IDSQol se centra en el tratamiento médico de la apnea del suefio
para frenar el deterioro cognitivo en nifios con sindrome de Down (t21).

En el area formativa, contamos con alumnos de 6° de Medicina que realizan prdcticas en
diferentes especialidades, como pediatria, medicina de familia, neuropsicologia y otras dreas
clinicas. Asimismo, hemos iniciado un programa de prdcticas para alumnos de Down Madrid
con discapacidad intelectual, orientado a mejorar su empleabilidad a través de tareas de
apoyo en la acogida de pacientes, acompafamiento a consultas, gestidon de material y
labores administrativas.

Hemos establecido convenios con la Fundacion Garrigou para mejorar la comunicacion
del diagnéstico prenatal, promoviendo un enfoque mas humano, informado y

respetuoso hacia las familias.

Memoria de actividad 2024 1
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“La calidad de una civilizacion
se mide por el respeto que se
profesa por los mas débiles de
sus miembros”

Cdatedra Internacional

Defensao

de B

Prof. Jérébme Lejeune
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Catedra Internacional de Bioética Jérome Lejeune

La Catedra Internacional de Bioética Jéréme Lejeune, dirigida por la Dra. Ménica Lopez
Barahona, continla la labor a la que el Profesor Jéréme Lejeune dedico su vida: la proteccion
del ser humano desde la ciencia y la razén, a partir de una visién personalista con
fundamentacion ontoldgica, que tiene en cuenta al ser humano como ser personal, de
manera cientifica y ética y en la basqueda continua de la verdad y del bien comudn. Su
inspiracién proviene de la declaracion “Servidores de la Vida” redactada por el Prof. Lejeune
para la Pontificia Academia para la Vida.

Actividades de formacion y divulgacion

En 2024, desde la hemos trabajado para
promover la defensa de la vida y la dignidad de todas las personas, especialmente aquellas
con discapacidad o en cualquier otra situacion de vulnerabilidad, a través de la formacién en
Bioética, la investigacion, la participacién activa en foros nacionales e internacionales y la
edicién de publicaciones. Los hitos claves en 2024 ha sido:

Celebrado los dias 17 y 18 de mayo de 2024, se ha consolidado como un referente
global para el andlisis ético de los desafios cientificos y tecnoldgicos en el campo de la
Bioética. Reunié a 400 destacados académicos, investigadores, profesionales de la salud y
estudiantes de todo el mundo, y contd con la colaboracién de 42 entidades de los cinco
continentes.

. En octubre de 2024, dio comienzo la 4° promocién de
nuestro Mdster desarrollado en colaboracién con la Universidad Francisco de Vitoria, que
ofrece formacién en Bioética a alumnos procedentes de diferentes paises de Europa,
América del Norte e Hispanoamérica, lo que refleja el cardcter internacional de nuestra

formacion.

o Un titulo propio de especializacidon que ofrece formacion
interdisciplinaria en Bioética y que en 2024 impartié su edicion namero 16.

o La Catedra Internacional de Bioética Jérébme Lejeune ha

estado presente en numerosos Congresos en Espana, Inglaterrag, Estados Unidos, Croacia y
Ecuador. Destacan, las Conversaciones de Bioética, organizadas por la propia Catedra
semestralmente y que, en 2024, ha celebrado sus ediciones 14° y 15°.

. Ofrecemos formacidn en Bioética para colegios e instituciones
educativas, dirigida a personal docente, alumnos o asociaciones de padres. En 2024,
hemos formado a mds de 800 alumnos y profesores de instituciones nacionales e
internacionales.

. Desde la Catedra se ha contribuido en la elaboracion y
publicacién de articulos académicos e informes técnicos sobre cuestiones bioéticas en
Medicinag, Biomedicina, Genética, Investigacion, Regulacion legal y juridica, etc.
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Alumnos Participantes en el Congreso Entidades colaboradoras

1.100 400 B0 e s 5 contnenes

Actividad en organismos europeos e internacionales

El Grupo Internacional Jérdme Lejeune mantiene una presencia muy activa ante los
organismos nacionales de los paises en los que estd presente, asi como ante diversas
instituciones europeas y organismos internacionales, con el objetivo de defender los
derechos de todas las personas, especialmente, los de aquellas con discapacidad y en
situacion de vulnerabilidad.

Durante 2024, hemos colaborado en la organizacién del Dia Mundial del sindrome de Down
en Naciones Unidas, a través de nuestra oficina con estatus consultivo en el Comité
Econémico y Social (ECOSOC), hemos participado en encuentros en el Parlamento Europeo
y hemos impulsado la actividad de la Federacién Europea por la Vida y la Dignidad
Humana “One of Us”.

Memoria de actividad 2024
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Investigar, cuidar, defender

“El conocimiento cientifico
nunca debe separarse del
respeto por la dignidad
humana.”

Dr. Jérébme Lejeune

Comunidad
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Comunidad

Crear una comunidad de apoyo es fundamental para nuestra labor. En 2024, hemos
fortalecido nuestra presencia digital y hemos ampliado el alcance de nuestras actividades.
Nuestra comunidad es el motor que nos impulsa, formada por familias, profesionales,
voluntarios y donantes que comparten nuestra misién.

Eventos

Los eventos organizados durante 2024 han sido una oportunidad para visibilizar nuestra
misién, fortalecer lazos con la comunidad y generar impacto en la sociedad. Cada encuentro
ha reflejado el compromiso de la Fundacion con la defensa de los derechos, la promocién de
la bioética y el apoyo a las familias.

¢ Gala Benéfica Anual: Un evento emblematico que reunié a colaboradores, donantes y
amigos para apoyar nuestros proyectos, recaudando fondos esenciales para nuestras
iniciativas.

e Congreso Internacional de Bioética: Referente global para el andlisis ético de los desafios
cientificos y tecnoldgicos. Reunié a 400 participantes, con ponencias de expertos en
genética, ética médica y politicas publicas, y la colaboracién de 42 entidades de los cinco
continentes.

e 21de Marzo (2] Miradas): Conmemoracién del Dia Mundial del Sindrome de Down con una
coleccién de obras digitales (NFTs) «21 Miradas», creada por diferentes artistas digitales y
basadas en las miradas de 21 personas con Trisomia 21 (sindrome de Down).

Otros eventos destacados:
e Conversaciones de Bioética: Encuentros formativos y de reflexion sobre los desafios éticos
actuales.
e Torneo de Canasta Solidario: Actividad recreativa con fines benéficos, fortaleciendo la
comunidad y el compromiso social.

Memoria de actividad 2024 16



FUNDACIQON

Jérébme Lejeune

Investigar, cuidar, defender

Comunicacion

2024

En 2024, la estrategia de comunicacién de la Fundacion ha jugado un papel crucial para
ampliar nuestro alcance, conectar con nuevas audiencias y consolidar relaciones con

nuestra comunidad.

Visibilidad: Alcanzamos mds de 200.000 personas a través de
nuestras redes sociales, incrementando significativamente la
presencia de la Fundacion en Instagram, Linkedin y Twitter.
Crecimiento de la comunidad digital: Aumento del 35% en
seguidores en nuestras principales plataformas.

Campaiias de sensibilizacion: Lanzamiento de camparias
exitosas como "Dia Mundial del Sindrome de Down" e "Historias
que Inspiran’, generando un alto nivel de concienciacion.
Medios de comunicacion: Mds de 50 apariciones en medios
nacionales e internacionales, incluyendo entrevistas en radio,
television y articulos en prensa escrita.

Boletines informativos: Envio regular de newsletters a una base
de datos de mds de 5.000 suscriptores, manteniéndolos
informados sobre nuestras actividades e iniciativas.

. o op ere ) aumento en
Redes Sociales y Visibilidad 35% alcance en rrss

e Aumento de seguidores y alcance en Instagram,

LinkedIn y Twitter.

suscriptores en

e Eventos y Campaiias: Actividades formativas con mas nuestra base
de 300 alumnos y profesores especializados. de datos

e Foros y encuentros: Espacios de didlogo para compartir

conocimientos y experiencias.

e Alianzas estratégicas: Colaboraciones con apariciones

asociaciones y entidades del sector.
¢ Iniciativas solidarias: Acciones de sensibilizacién y
recaudacioén de fondos para fortalecer nuestros

proyectos.

il
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Reporting

“El verdadero desafio de la
ciencia no es lo que puede
hacer, sino lo que debe
hacer.”

Dr. Jérébme Lejeune

2024
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Reporte financiero

Cifras sobre informacion econémica

Distribucion de los gastos
del ejercicio

Reparto de recursos entre
dreas clave

13%

54%

@ Instituto médico @ Bioética

@ nvestigacion @ Costes de estructura

*Datos econdémicos 1 de Julio 2023- 30 Junio 2024

3%
Origen de los recursos
Principales fuentes de financiacion.

40.6%

@ Ventas de productos y servicios
@ Pequerio donante

@ Mecenazgo

@ Convenios de colaboracién

Inversion Fundacidn Jérdme Lejeune Francia

*Datos econémicos 1 de Julio 2023- 30 Junio 2024
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Gracias.

2024 ha sido un afo de avances significativos.

Crecimiento en consulta médica, investigacién y defensa de derechos.
Mirada hacia el futuro: 2025 se presenta como un afio clave para consolidar
estrategias y expandir el impacto social.

Agradecemos profundamente a todos nuestros colaboradores y benefactores.

Sigamos avanzando juntos en esta misién.

Fundacion Jérome Lejeune | Espafia

+34 919 541740 g contacto@fundacionlejeune.es

www.fundacionlejeune.es

2024



