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Queridos amigos,

Durante 2025, en la Fundacion Jérbme Lejeune hemos seguido consolidando un
modelo de atencion que pone a la persona en el centro: cuidamos la salud,
impulsamos la investigaciéon y defendemos la dignidad de cada vida, con una
mirada integral y a largo plazo. Cada consulta, cada proyecto cientifico y cada
iniciativa de sensibilizacion nace de la misma conviccion: toda persona tiene un
valor (nico y un potencial que merece ser cuidado y desarrollado.

Este informe refleja un ano de trabajo compartido. Nada de lo que aqui se recoge
seria posible sin la implicacién de quienes camindis con nosotros: personas con
discapacidad, familias, donantes, mecenas, voluntarios y profesionales que creéis en
una atencidbn humana, especializada y comprometida. Vuestra confianza nos
permite seguir avanzando en un ecosistema de cuidados que genera bienestar real
para las personas con discapacidad intelectual, alivio para las familias y
esperanza para el futuro. Hablar de bienestar es hablar de un cuidado que no se
limita a tratar patologias, sino que acompafa a la persona en todas sus dimensiones
para poder desarrollar su maxima capacidad sea cual sea su condicidn genética.

Por eso este ano, nos sentimos especialmente orgullosos: hemos cumplido 10 afios
de presencia en Espafia y nos hemos constituido como una Fundacién de dmbito

nacional en nuestro pais con autonomia financiera y de gestién propia.

Gracias por formar parte de esta misidn. Seguimos contando con vosotros para
continuar cuidando, investigando y defendiendo la vida, hoy y mafiana.

Un fuerte abrazo,

Memoria de actividad 2025
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La Fundacion
Jérome Lejeune

10 anos en Espanad

En la Fundacion Jérédme Lejeune entendemos la discapacidad intelectual como una
realidad que requiere un cuidado integral: médico, humano, familiar y social.

Por eso, en 2025 hemos cumplido diez afos desarrollando nuestra mision en Espana.
Trabajamos para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual de origen genético, acompandndolas desde la atencion clinica
especializada hasta la investigacion cientifica y la defensa activa de su dignidad.
Nuestro modelo multidisciplinar sitda a la persona en el centro y genera bienestar
real y sostenido en todas las etapas de su vida.

El Grupo Internacional Jéréme Lejeune, entidad sin ‘@nimo de lucro, es hoy un
referente mundial en genética médica y bioética. Somos el primer financiador
privado en Europa de investigacion en el dmbito de la discapacidad intelectual de
origen genético; y participamos activamente en organismos internacionales, con
estatus consultivo ante la ONU (ECOSOC), aportando una voz experta y humanista al
debate global.

Pacientes en seguimiento

360

Beneficiarios totales

+7.700

Especialistas en discapacidad
Equipo médico multidisciplinar
especializado en alteraciones genéticas
que cursan con discapacidad intelectual.

Acompaiiamiento vital

Seguimiento en todas las etapas,
desde el embarazo hasta la vida adulta.

Entidades colaboradoras

+80

Financiacion de proyectos
de investigacién en Espafa

+92,9k€

Impacto social

En 2025, beneficiomos a 5.040 personas y
colaboramos con mas de 80 entidades.

Investigacion puntera

Dos centros de investigacién espanoles se
han beneficiado de nuestra financiacion.
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Nuestra razén de ser es cuidar de forma integral y con base médico-cientifica
a personas con discapacidad intelectual de origen genético y a sus familias.

Tres misiones para llevarlo a cabo

Nuestra labor se basa en un firme compromiso con el cuidado
médico, la investigacion cientifica y la defensa de las personas con
discapacidad intelectual de origen genético.

Defensa de
la persona

% Atencion Q Investigacion
medica cientifica

Queremos que cada persona sea capaz de desarrollar
su maximo potencial humano, vital y funcional a lo
largo de toda su vida, sea cual sea su condicién
genética o su capacidad intelectual. 4



“Veo un solo camino para salvarle
es curandolos. La tarea es inme
pe én es nuestra espe

Pr. e Lejeune
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Instituto Médico Jérome Lejeune

Centro médico de referencia en Espafia especializado en el bienestar
integral de las personas con discapacidad intelectual de origen genético

El acceso a una atencidén médica de calidad es esencial para garantizar el bienestar de
nuestros pacientes. En el Ultimo afio, el nGmero de pacientes ha crecido un 47,5%, y el
impacto en su entorno —medido en beneficiarios directos e indirectos— ha aumentado en
mas de un 57 %, reflejando un crecimiento sostenido y significativo.

1. Actividad General

753 Consultas realizadas/2025 + 3 6,4%

+475%
1440 Beneficiario directos 360 Beneficiario indirectos +57%

2. Consultas por Especialidades

N¢ consultas o

Pediatria Cardiologia Trabajo social

122 ORL Enfermeria

N° Consultas

de adultos Traumatologia Neuropsicologia
Ginecologia Nutricion

N° Consultas

Especialistas

l 4 8 Oftalmologia Estudio del suefio

N° Consultas Nttt -

Especialistas 9 Pruebas clinicas

Paramédica

4 5 O Urologia Logopedia

0 10 20 30 4

0 0 50 100 150 200
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3. Personas en seguimiento por alteracion genética

Realizamos un seguimiento personalizado
de cada paciente, desde un enfoque
médico integral y especializado, adaptado
a sus necesidades clinicas y evolutivas.

La mayoria de las personas atendidas
presentan Trisomia 21 (sindrome de Down),
y en el (ltimo afo se ha observado un
incremento significativo de pacientes con
Trastorno del Espectro Autista (TEA).

@ sindrome de Down- T21(69.4%)

Alteraciones genéticas de nuestros pacientes

1.5P - 10.De Charge

2.Alteracion cromosoma 1 11.Déficit Piruvato Hidrogenasa
y 17 12.Delecciéon cromosoma 16

3.AUTISMO 13.Dravet

4.Bannayan-Riley- 14.Duplicidad brazo largo
Ruvalcaba cromosoma 18

5.CHUNG-JANSEN 15.Duplicidad dir (1)-parcial

6.COFFIN SIRIS cromosoma 1-g22 6 q23-g32

7.Cohen 16.Dyrk1A

8.Costello 17.Edwards (T18)

9.DANDY WALKER + SFOXP1 18.Gen TNR

28.Patau (T13)
29.Phelan-McDermid
30.Prader Willis

31.TEA + Duplicidad CR28

19.Grin2A
20.Hunter
2l.Indeterminado
22 Klinefelter

23.KNT5B 32.T21

24.Koolen de Vries 33.Williams- Beuren
25.Lamb-Shaffer 34.X Fragil
26.Mowat Wilson 35.XXYY

27.0'Donnell Luria
Rodan

3 5 alteraciones
genéticas

4. Pacientes por edad

<banos Otras
Comunidad

es

5<anos<10 24.7%

10<anos<22

22<afos<35

Extranjero
2.2%

5. Pacientes por procedencia

Cantabria
11%

Canarias
3.4% Andalucia

24.7%

Asturias
3.4%

Pais Vasco
5.6%

Navarra
9%

Comunidad Valencia 19.1%

de Madrid 9%

Castilla Ledn
73.1% 12.4%

La atencion médica se concentra mayoritariamente en poblacion infantil y juvenil,
especialmente entre los 10 y los 22 anos, etapas clave para el desarrollo y el acompafiamiento
meédico especializado. Asimismo, se mantiene una atencidn relevante a personas adultas, lo que
pone de relieve la importancia de un seguimiento médico continuado a lo largo de toda la vida.

En cuanto a la procedencia, la mayoria de las personas atendidas proceden de la Comunidad
de Madrid, que constituye el principal dmbito de referencia del centro. A ello se suma una
presencia significativa y creciente de pacientes derivados de otras comunidades autdbnomas y
del extranjero, lo que refuerza su alcance y proyeccion a nivel nacional e internacional.

Memoria de actividad 2025
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Nuestro equipo sociosanitario

!

= -
Dra. Pilar Dra. Rosa Dra. Maria Marta Lenzano Esther Brockhouse
Garcia Guajardo-Fajardo del valle Trabajadora Auxiliar de
Directora Médico Médico de Familia Médico de Familia Social enfermeria

Pediatra

Dr. Angel Dr. Antonio D. Ighacio D. Javier Dra. Belén
Palazén Gil-Nagel Calderén Garcia de la Torre Vielva
Traumatélogo Neurdlogo Neuropsicélogo Neuropsicélogo O.R.L

Dr. Felipe Dr. Héctor Dra. Sonsoles Dra. Marta Dra. Patricia
Garrido Garde Alonso Gambra Ibanez
Medicina Deportiva Urélogo Ginecdloga Cardiéloga oftalméloga

- al

Dra. Lucia Difa. Lorena DAa. Estrella Dia. Marina DAa. Mariangeles
Ibares Lopez Pérez Ferndndez-Pacheco Noblejas

Oftalméloga Nutricionista Logopeda Podéloga Orientadoraen T.E.A

Memoria de actividad 2025 8
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Innovacion al servicio del bienestar integral

En el Instituto Médico Jérébme Lejeune de Madrid seguimos impulsando iniciativas orientadas a
mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual de origen genético,
incorporando tecnologia avanzada y ampliando nuestro equipo interdisciplinar para ofrecer
una atencién cada vez mds completa y personalizada.

L \ ¥ .—1‘

Salud visual Estudio del sueiio Logopedia
Autorrefractometro Poligrafo respiratorio especializada

Creando un ecosistema de cuidados

1.Colegio Maria Corredentora 1l.Fundacién Apsuria
2.Asociacion Phelan — McDermid
3.Fundacion Juan XXIlI

12.Federacién Espafola de
Familias Numerosas

4. Afanias .I 9 13.Danza a Nuestro Ritmo

5.Asociacién Klinefelter 14.Fundacion Kyrios

6.Fundacidén Gotze Convenios de 15.Asociacion Sindrome de Rett
colaboraciéon .. .

7.Casa Santa Teresa con entidades 16.Fundacion Tacumi

8.0nce 17.Asociacion 5p-
9.Fundacién Oxiria 18.Fundacion Naim
10.Danza Down 19.Fundacién Madrina
€ Fundacion ' tt Jf( | y‘:\’ :
Maré_?cgrredgntora ‘ \ saciacion Espariolads I'e /s £, Phelan-McDermid
/ Urlos JUanXXIII omr'd(' r\h"lr(r Shen | Jnslcn\cla.v SINDROME

A -

’)(4 ? cderac o o ~ons 8 Fundacion
sunfu - O IL |IJI| ila |l L \ m . .
feresa Afanlas gw* Eﬂmﬂggﬁ m S ‘} FundacionTacumi = - O’(\Yta

hermanas gunn!llunns u A D A'k S P ¥ INTEERACIES EACE0AR ’.'

madrina ONCE panza (9 2 pown g.l%qerc?:\é IO apkisey

nain COMPARIA ELIAS LAFUENTE
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Investigacion

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

El Grupo Internacional Jérdbme Lejeune sigue siendo el primer financiador en Europa de
investigacion en el @Gmbito de la discapacidad intelectual de origen genético. En Esparia, ha
financiado 2 nuevos proyectos de investigacidn en 2025. 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 de investigacion
financiados en Espaiia

En 2025, la Fundacién Jérdme Lejeune ha financiado en Espafia dos nuevos proyectos de
investigacion orientados a avanzar en el conocimiento biomédico del sindrome de Down y
mejorar la calidad de vida de las personas con esta condicién genética.

en células multiciliadas en modelos de
sindrome de Down

Caracterizacion y rescate de defectos Neuroimagen e inteligencia artificial
para comprender la neurodegeneracion

en el sindrome de Down

i CRG & Dr.Adel Al Jord Sa”e Dr. Xavier Sevillano

Centre Centro de Regulacion La Salle — Universidad
for Genomic

Regulation Gendémica, Barcelona Ramon Llull, Barcelona

Total destinado a proyectos de investigacion en Espafia en 2025

+919K €
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INTERNACIONAL

Catedra Internacional
de Bioética Jérome Lejeune

Inspirada en el legado del Prof. Jérome Lejeune, la Catedra Internacional de Bioética Jéréme
Lejeune (CIBJL) integra experiencia médica y reflexion ética para afrontar los grandes desafios
contempordneos. Con actividad en espafol, francés e inglés consolida su proyeccion
internacional como referente en formacidn, investigacion y debate publico.

En 2025, la Prof. Dra. Elena Postigo Solana asume la presidencia de
la CIBJL, sucediendo a la Prof. Dra. Ménica Lopez Barahona, a quien
agradecemos su liderazgo desde 2009. La nueva presidencia da
continuidad a la misiébn de la Catedra: promover una Bioética
rigurosa, centrada en la dignidad de toda vida humana y
orientada a la busqueda de la verdad y el bien comuan.

Recordamos con gratitud a la Prof. Dra. Natalia Ochoa Ruiz,
miembro destacado de la Catedra, fallecida el 22 de septiembre
de 2025. Su compromiso con la defensa de los mds vulnerables
sigue inspirando nuestra labor.

Una Catedra Internacional, el | B2
tres secciones académicas = Z1S

DEB
5.2%

MUB Formacioén alumnos postgrado

27.1% @ MUB - Master Universitario en Bioética

@ International High-Level Training Course in
Reparative Medicine for Male Reproductive
Health

20 155 +1.700

Master-Class SEJL Colegios e | alumnos
55.5% redieEnEs PNt formados
oS en Bioética

Memoria de actividad 2025 13


https://postgrado.ufv.es/curso/master-universitario-bioetica/
https://www.fondationlejeune.org/defense-vie-humaine/education/master-class-bioethique/
https://www.fondationlejeune.org/defense-vie-humaine/education/master-class-bioethique/
https://www.fondationlejeune.org/defense-vie-humaine/education/master-class-bioethique/
https://fundacionlejeune.es/curso/diploma-de-experto-en-bioetica/?gad_source=1&gad_campaignid=23500317830&gbraid=0AAAAA--l58H-PdTKhPwQ6x7xg16jkEgAw&gclid=CjwKCAiA2PrMBhA4EiwAwpHyCzx19sKXAH04tQUqfnRa7bzDR64c0CG8jyhr9GskTpRcMlUHVA9iVxoCxsoQAvD_BwE
https://fundacionlejeune.es/curso/diploma-de-experto-en-bioetica/?gad_source=1&gad_campaignid=23500317830&gbraid=0AAAAA--l58H-PdTKhPwQ6x7xg16jkEgAw&gclid=CjwKCAiA2PrMBhA4EiwAwpHyCzx19sKXAH04tQUqfnRa7bzDR64c0CG8jyhr9GskTpRcMlUHVA9iVxoCxsoQAvD_BwE
https://chairbioethicslejeune.org/curso/international-high-level-training-course-in-reparative-medicine-for-male-reproductive-health/
https://chairbioethicslejeune.org/curso/international-high-level-training-course-in-reparative-medicine-for-male-reproductive-health/
https://chairbioethicslejeune.org/curso/international-high-level-training-course-in-reparative-medicine-for-male-reproductive-health/

- CATEDRA DE BIOETICA 2025
Jérdbme Lejeune

INTERNACIONAL

Congresos y conferencias

[l Congreso Internacional

52,3% Asistencia de participantes
Conferencias @ !l Congreso Internacional de Bioética
#Descartados en Roma
3,3%

“El esplendor de la verdad en la Ciencia
y en la Bioética”.

@ ! Encuentro Internacional en Padua
+1.000 “Restoring Natural Fertility: old
asistentes a challenges and new perspectives”.
Congresos

XVI “Del diagnéstico de discapacidad al
acompafnamiento: Medicing, familia y
ética”.

XVII “De la maternidad subrogada a la
ectogénesis”.

Conversaciones
de Bioética
1,8%

| Encuentro Padua
32,7%

i
m‘lﬂﬁﬂwlm
@ s famias.

s R ncisHy Il Edicion Premio Jacques Suaudeau

d E El premio de la edicién del afo 2025 fue otorgado a M® Angeles

Mellén Rodriguez, profesora de Gendémica en la Universidad

isco Rl Francisco de Vitoria (Madrid) e investigadora en

' @' neuroepigenética y enfermedades raras, por su Trabajo Fin de

Mdster en Bioética: “Etica y regulacién en la creacién de un

censo europeo de pacientes con sindrome de Rett: bases para
un comité de ética en asociaciones de enfermedades raras”.

V Madr

-

€o IPISbrﬁdo s

] U gihed f”j" - rd#""r_. -
‘lﬁs}tttuc‘ibngf 7o a0 goﬁent&s =ldiomas

el )

'.r‘ 3 " e i - . ¢ o ! . s
25 s '4--' ot 14



https://fundacionlejeune.es/xvi-conversaciones-de-bioetica-diagnostico-discapacidad-acompanamiento/
https://www.catedrabioeticalejeune.org/17a-conversaciones-de-bioetica-de-la-gestacion-subrogada-a-la-ectogenesis/
https://internationalbioethicscongress.org/previous_editions/multimedia-3/
https://www.linkedin.com/posts/catedra-internacional-de-bioetica-jerome-lejeune_salud-bioaeztica-activity-7399386857425461248-ak6S?utm_source=share&utm_medium=member_desktop&rcm=ACoAAB3-1tYBkRVPXoPex4UERHx2YvkPP_NQaoE
https://internationalbioethicscongress.org/previous_editions/multimedia-3/
https://fundacionlejeune.es/xvi-conversaciones-de-bioetica-diagnostico-discapacidad-acompanamiento/
https://fundacionlejeune.es/xvi-conversaciones-de-bioetica-diagnostico-discapacidad-acompanamiento/
https://fundacionlejeune.es/xvi-conversaciones-de-bioetica-diagnostico-discapacidad-acompanamiento/
https://internationalbioethicscongress.org/previous_editions/multimedia-3/
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Defensa internacional

Voz internacional en la defensa de la vida y la dignidad humana

g@ﬁg Estatus consultivo especial ante el 1. Contribucién en el Consejo de
Nl oy 2 - . o
Comité Economico y Social - ONU Derechos Humanos de la ONU

T
s

UMITED NATIDNS

{iabxy SRRy 2. Acreditacion como miembro del
¥y  Consultorenld Organizacion Comité sobre los Derechos de las
world Heatth  Mundial de la Salud - OMS

Organization Personas con Discapacidad

Miembro y Vicepresidenta
.ot'®  delaFederacién por la Vida
y la Dighidad Humana “One of Us”

3. Seguimiento y propuestas en los

ONE OF US debates del Parlamento Europeo

Reconocimientos institucionales

L J
Premio a la mejor iniciativa bioética en Espafia S b
otorgado por la Asociacion Espanola de Bioética y Etica J 1
~/\* Médica (AEBI) en el XV Congreso Internacional de Bioética. M*
Premio Solidario a la Discapacidad premios -
otorgado por BBVA Seguros en la 25° edicion de los Premios  SOLIDARIC=S
~/\* solidarios del Seguro (INESE) del Seguro

@ BESTINVER SOLIDARIO, Fl

/7<\ La gestora independiente de fondos de inversion
BESTINVER lanzé en diciembre de 2025 un fondo
solidario de inversion que destinard hasta el 80%
de su comisidn de gestién a impulsar la misién de
la Fundacion Jérébme Lejeune en Espana.

iGracias BESTINVER!

15



https://premiossolidarios.inese.es/atencion-socio-sanitaria-para-personas-con-discapacidad-intelectual-de-origen-genetico-sin-recursos/
https://premiossolidarios.inese.es/atencion-socio-sanitaria-para-personas-con-discapacidad-intelectual-de-origen-genetico-sin-recursos/
http://www.bestinver.es/solidario
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del respeto 1 ?4. &
por la dignidad humana”. % W
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Pr. Jérébme Lejeune : F
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Diez anos creando comunidad

En 2025 hemos cumplido diez afios de presencia en Espafia, una década construida junto a
familias, profesionales, voluntarios, donantes y entidades colaboradoras que conforman hoy
una comunidad sélida y comprometida.

Seguidores Suscriptores Asistentes Base de Voluntarios Patrocinadores
RRSS BBDD a eventos donantes en eventos en eventos
123k 5,7k 11k +700 50 13
Jornada
familias
e e Participantes en eventos 2025

6.7%

- iert Concierto
oncierto Coébmplices
10 anos + ] 3 O B °
23.99 42,8%
9% impactos
en prensa

Il Gala Benéfica
26.5%

III Premio Internacional Madame Lejeune

El Il Premio Internacional Madame Lejeune, entregado durante la
Il Gala Benéfica anual, fue concedido a D. Jaime Mayor Oreja en
reconocimiento a su trayectoria publica en defensa de la vida y
de la dignidad de toda persong, especialmente de los mas
vulnerables.

Memoria de actividad 2025 17
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Hacia un crecimiento sostenible

Cifras sobre informacion econémica
datos julio 2024-junio 2025

Costes de

estructura
18.2%

Bioética
23.2%

Investigacion
2%

Origen de los recursos
Principales fuentes de financiacion

@ Ventas de productos y servicios

Convenios de

colaboracién
16%

@ Pequerio donante
@ Mecenazgo
@ Convenios de colaboracion

Inversion Fundacidn Jérbme Lejeune Francia

Memoria de actividad 2025

Distribucion de los gastos
del ejercicio

Reparto de recursos entre
dreas clave

Instituto médico
56.6%

@ nstituto médico @ Bioética

@ Investigacion @ Costes de estructura

Venta productos
y servicios
8%

Aportaciones(FJL FR)
21%

Pequeno
donante y
eventos
29%
Mecenazgo
26%
19
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Programa de sostenibilidad financiera

AliadOS En diciembre de 2025, la Fundacién lanzé el Programa
ALIADOS, una iniciativa orientada a fortalecer Ila

I.é;ar;,ﬁé Lejeune  sostenibilidad financiera de la mision mediante donaciones
Investigar. cuidar, de le periédicqs.

El programa tiene como objetivo consolidar una base estable de
apoyo recurrente que garantice previsibilidad presupuestariq,
facilite la continuidad de los proyectos y permita asumir
compromisos a largo plazo con mayor solidez institucional.

ALIADOS incorpora ademds un modelo de relacidn mds cercano
con los donantes, ofreciendo espacios periddicos de encuentro e
informacion directa sobre los avances y proyectos impulsados. Con
esta iniciativa, la Fundacion refuerza su estrategia de crecimiento  Cristina Puebla
sostenible y consolida una comunidad comprometida con el  Atencion al donante
desarrollo continuado de la mision.

Aliados por la Aliados por la Aliados por la

Beneficios fiscales del mecenazgo

Las aportaciones realizadas a la Fundacion Jérébme Lejeune se acogen al régimen fiscal previsto
en la Ley 49/2002 de Mecenazgo, que establece incentivos fiscales para personas fisicas y
juridicas que apoyan entidades sin dnimo de lucro.

Personas fisicas (IRPF): Personas juridicas (Impuesto de Sociedades):

807 Deduccion Deduccion
© En los primeros 250€ donados Para donaciones en general

400/ Deduccién »
O Para donaciones a partir de 250€ 50 oy Deduccion
O Por donaciones mantenidas durante 3 afios

o/ Deduccién consecutivos, por importe igual o superior.
45 O Para donaciones mantenidas durante 3 afios
consecutivos, por importe igual o superior.

Limite: la base de deduccién no puede superar el 15% de la
Limite: la base de deduccion no puede superar el 10% base Impo.n/b/'e.. Las .ca/.vtrdades no deducidas pueden aplicarse
de la base liquidable del IRPF. en los 10 ejercicios siguientes.
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FUNDACION ;
Jérbme Lejeune Vi

Investigar, cuidar, defender

Gracias.

Después de diez anos, 2025 ha sido un afio de consolidacién
y expansion de la Fundacién Jérébme Lejeune en Espafa.

Mds cuidado médico.
Mads investigacion cientifica.
Mds defensa de la vida.

Diez afios después, la mision sigue creciendo.

Gracias por caminar con nosotros.

Fundacion Jérome Lejeune | Espafia

+34 919 541740 | g contacto@fundacionlejeune.es

www.fundacionlejeune.es
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