PARKINSON :
UN LIEN ENTRE LES LESIONS
DU TRONC CEREBRAL

ET LES TROUBLES CARDIAQUES

Dés les stades précoces de la maladie de Parkinson,

les troubles cardiovasculaires et respiratoires sont
relativement fréquents. Léquipe de Stéphane Lehéricy
et Marie Vidailhet a U'ICM a établi pour la premiére fois,
chez des patients, un lien entre ces symptomes et des
lésions de la moelle allongée, une région du tronc cérébral
impliquée dans le controle des fonctions vitales comme
la respiration, le rythme cardiaque ou le maintien de la
pression artérielle.
Grace a une technique d'imagerie de pointe, 'IRM de
diffusion, les chercheurs de UICM, ont mis en évidence
la présence d’anomalies structurales au niveau de la
moelle allongée lors d'une étude réalisée chez 52 patients
atteints de la maladie de Parkinson. Les changements
structuraux de cette région sont spécifiquement corrélés
au dysfonctionnement cardiaque, évalué a partir de la
variabilité du rythme cardiaque et de la fréquence
respiratoire.

Pour la premiére fois, les chercheurs de ['ICM ont établi
un lien entre des anomalies de la moelle allongée observées
par IRM de diffusion et les troubles cardiovasculaires et
respiratoires. Cette technique d'imagerie pourrait étre
un biomarqueur intéressant de la maladie de Parkinson,
permettant de mieux la diagnostiquer, voire de prédire
sa progression.

DECOUVRIR

MALADIE D’ALZHEIMER :
UN PROGRES POUR
LE CONSEIL GENETIQUE

Certaines formes précoces de la maladie d'’Alzheimer
touchent une minorité de patients, et débutent souvent
vers l'age de 50 ans. Pour celles-ci, un certain nombre
de génes impliqués ont déja été identifiés, notamment
PSEN1, PSEN2 et APP. Etudier les anomalies de ces génes
(mutations) au sein de larges populations représente un
intérét majeur dans la compréhension de ces formes
précoces de la maladie d’Alzheimer et pour le conseil
génétique aux patients.

Dans ce but, les chercheurs de UICM ont participé a
une étude visant a identifier des mutations de ces trois
genes au sein de familles présentant plusieurs cas de
formes précoces et chez des patients atteints d'une forme
précoce de la maladie d'Alzheimer sans antécédents
familiaux. Des mutations des genes PSEN1, PSEN2 et
APP ont été identifiées dans 53 nouvelles familles et chez
18 patients sans antécédents familiaux. Pour 10 d’entre
eux, les mutations étaient absentes chez leurs parents et
donc apparues « de novo ». Les mutations PSEN1 ne sont
recherchées aujourd’hui que dans les cas familiaux, alors
qu’un nombre non négligeable de patients présentent ces
mutations « de novo », sans antécédent familial.

Le conseil génétique permet a une personne de recevoir
une information précise sur la cause génétique de la
maladie qui a été identifiée dans sa famille. Dans le cas
de maladie génétique débutant a l'age adulte comme la
maladie d’Alzheimer, il permet a tout membre majeur de
la famille de savoir ou pas s'il est porteur de la mutation
responsable.

Ces données apportent un argument de poids concernant
Uintérét de l'étude des mutations PSEN1, PSEN2 et
APP dans les formes familiales et non familiales de la
maladie d’Alzheimer. Détecter la maladie d’Alzheimer
le plus précocement possible, voire étre capable de la
diagnostiquer avant son apparition, permettrait de mieux
prendre en charge les patients.

LESSENTIEL 2016 DES COMPTES ANNUELS DE LICM

Linstitut du Cerveau et de la Moelle est un centre de recherche a la pointe de la technologie
qui réunit en un méme lieu malades, médecins et chercheurs afin de de permettre la mise
au point rapide de traitements pour les lésions du systéme nerveux afin de les appliquer
aux patients dans les meilleurs délais.

En tant qu’Unité mixte de recherche et avec ses partenaires publics, UInstitut adopte une
gouvernance reposant sur un partenariat fort entre le secteur public et le secteur prive.

L'ICM regroupe en son sein une unité mixte de recherche (UMR), « socle de base » de l'organisation de la
recherche en France. Cette UMR rassemble 4 partenaires publics, TAP-HP, CNRS, UInserm et U'Université Pierre
et Marie Curie. Son mandat pluriannuel est d'une durée de 5 ans. La stratégie de recherche de U'ICM est définie
sur proposition des équipes de recherche et apres validation par le Conseil Scientifique International. LUMR
dispose de lignes budgétaires propres, et de personnels affectés par les différents partenaires institutionnels.
Elle est dirigée par le Directeur Général de 'ICM assisté d'un conseil de laboratoire. Enfin, un Comité de
coordination de la Fondation ICM avec ses partenaires publics permet d'articuler la stratégie et le fonctionnement
de U'ensemble de lInstitut.

LE PROGRAMME SCIENTIFIQUE DE L'ICM EST FONDE SUR LES PRINCIPES SUIVANTS :

e Créer une « force de frappe » de recherche, ce qui a amené a recruter les meilleurs chercheurs francais
classés par le Haut Conseil de ['Evaluation de la Recherche et de IEnseignement Supérieur (HCERES) et les
meilleurs investigateurs étrangers évalués par le Conseil Scientifique International de U'ICM.

e Mettre a disposition des plateformes a la pointe de la recherche technologique et un Centre de Ressources
Biologiques trés performant.

 Développer une recherche multidisciplinaire « translationnelle », en maillage avec les partenaires industriels
et les meilleurs centres de recherche francais et mondiaux.

LOBJECTIF

EST DE PRODUIRE UNE RECHERCHE
DE NIVEAU INTERNATIONAL,
EN COMBINANT LA CREATIVITE SCIENTIFIQUE
ET LA FINALITE THERAPEUTIQUE.
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12 MOIS JALONNES D’AVANCEES ET DE MOMENTS FORTS :
CE QU’IL FAUT RETENIR DE NOS FAITS MARQUANTS

Toutes les avancées de la recherche et des travaux des équipes de U'ICM sur les maladies du systéme nerveux
sont disponibles dans le rapport annuel 2016 et sur la version intégrale de « L'essentiel », téléchargeable sur

le site internet de la fondation (icm-institute.org) ou sur simple demande écrite.

LA RECHERCHE

* Une augmentation importante du nombre de publications

* Bassem Hassan, un chercheur de renommeé internationale rejoint lICM, il est a la téte de équipe « Développement
du cerveau »

e LUniversité d'été « The Brain to Market » a été renouvelée autour du théme de l'épilepsie

¢ Les équipes de U'ICM ont remporté 11 projets ANR

* LICM a obtenu le renouvellement de son label Carnot, labellisé « Institut Carnot 3 »

NOS CHERCHEURS ONT DU TALENT
8 chercheurs ont recu des prix prestigieux et ont été récompensés de leurs travaux d’excellence, 3 chercheurs
ont obtenu une Bourse ERC : Stanley Durrleman, Stéphanie Baulac et Edor Kabashi

LES PARTENARIATS INDUSTRIELS ET LES APPLICATIONS DE LA RECHERCHE

* Clevexel Pharma et U'ICM contre la maladie de Parkinson

e Le Living Lab a participé a la premiére édition du Challenge Viva Technology

* Bioserenity, start-up incubée a UICM, spécialiste des solutions de santé intelligentes et du dispositif médical
connecté et Dataiku, U'éditeur de Dataiku DSS, le logiciel d’accélération de projets Big Data, ont remporté le
troisieme prix du Trophée de Innovation Big Data 2016 pour leur projet Medata.Lab.

LES VISITES

—Visite du Président de la République a l'ICM

Le Président de la République Francaise, Francois Hollande, était présent a lICM lors de la Journée Internationale
des Instituts Hospitalo-Universitaires (IHU). Il a assisté a une présentation de U'ICM par ses dirigeants, et des
travaux de trois chercheurs et cliniciens.

—Visite du ministre britannique des sciences de la vie

Le Ministre britannique des sciences de la vie, Monsieur George Freeman a été accueilli a [ICM par Alexis Brice,
Directeur Général de 'ICM et de [IHU-A-ICM. Lors de cette rencontre, le Ministre Freeman et le Professeur Brice
ont échangé sur le modeéle et l'organisation de UICM ainsi que sur les questions de recherche et développement,
Big Data, les relations avec lindustrie et laccés au marché des produits innovant

VERS UNE ORGANISATION ENCORE PLUS PERFORMANTE

—Fusion ADREC-ICM

Compte tenu des délais d'obtention de la reconnaissance d’utilité publique d’une fondation, TADREC, association
loi de 1901, a été constituée comme un instrument de préfiguration de U'ICM. La fusion entre ces deux entités était
donc logique a terme. Elle simplifie les structures dédiées a la recherche sur le cerveau et la moelle épiniére
et permet ainsi a 'ICM d’étre propriétaire des murs de limmeuble dans lequel ses équipes de recherche et
son personnel travaillent et sa situation patrimoniale renforcée.

Le bilan 2016 rend compte pour la premiére fois des activités ICM et ADREC post-fusion.

Par conséquent, le bilan consolidé 2016 de 'ICM intégre lensemble des actifs et des passifs des deux entités
et notamment limpact de la construction du batiment historiquement supportée par CADREC (dans le cadre
d’une mise a disposition du domaine public) en terme d'actifs immobilisés et d’'emprunts. La trésorerie s'accroit
grace a lapport des disponibilités de LADREC. La situation bilancielle 2016 du périmeétre consolidé de UICM
demeure saine.

ESSENTIEL

RAPPORT FINANCIER

LICM EST UNE FONDATION OPERATRICE RECONNUE D’UTILITE PUBLIQUE DEPUIS 2006

Son budget repose aujourd'hui sur 5 leviers :

1. La collecte de fonds : mécénat et donateurs / legs et donations ;

2. Les subventions : organismes publics et fondations privées (financements nationaux, européens et internationaux),
label Institut Carnot (financement ANR) ;

3. Les contrats industriels, valorisation de la recherche : partenariats avec de grands groupes pharmaceutiques
et avec des entreprises innovantes (start-up) ;

4. Les prestations des plateformes technologiques ;

5. Les facturations diverses.

Ces ressources sont essentielles pour permettre notamment :

e Le soutien a des projets de recherche innovants ;

e Le recrutement des chercheurs sur des criteres d’excellence ;

* Les investissements d’équipements d’avant-garde et le fonctionnement des plateformes technologiques ;

* La coordination de lincubateur et de la pépiniére d’entreprise (en complément de la contribution des start-up) ;
* Le fonctionnement de UICM (appui aux équipes de recherche / fonctions support...] ;

e Le développement de la collecte de fonds et de la communication.

LES RESSOURCES 2016

Les ressources de [ICM 2016 s'élevent a 39,9 M€, elles comprennent 32,5 M€ de produits
de Uexercice et 7,4 M€ de report de ressources affectées et non utilisées au cours
d’exercices antérieurs.

Elles correspondent essentiellement aux revenus de la collecte (15,1 M€ soit 46,5 %), soit
aupres du grand public (11,9 M€ soit 36,6 %), soit aupres d'entreprises et de fondations
privées (3,2 M€ soit 10 %). Elles comprennent également :

* Les revenus des activités issus des plateformes technologiques (3,3 M€], et de
collaborations de recherche avec des partenaires industriels (3,2 M€] ;

« Des subventions publiques (5,5 M€] ;

« Des subventions privées (2,1 M€).

20% 10%

¢ Collecte grand public : 37 % ¢ Collecte fondations privées et entreprises : 10 %
* Revenu des activités : 20 % « Subventions publiques et privées : 23 % « Autres produits : 10 %

LES EMPLOIS 2016

Le total général des emplois 2016 s'éléve a 38,8 ME : 30,9 M€ utilisés en 2016 et 7,9 ME
a réaliser ultérieurement sur les ressources affectées. Des emplois 2016, le montant
des emplois consacrés aux missions sociales s'éléeve a 24.9 M€, représentant 81 % du
total des emplois de Uexercice. Les missions sociales de U'ICM concernent :

* Les projets de recherche (55 %)

* Les plateformes technologiques (27 %)

» L'animation scientifique et la mise en ceuvre d’alliances internationales (5 %)
e Lincubation d’entreprises innovantes (13 %)

e Missions sociales : 81 % ¢ Frais de collecte et de communication : 12 % ¢ Frais de fonctionnement : 7 %
Les financements de projets de recherche sont dédiés principalement aux maladies du systeme nerveux et aux
traumatismes de la moelle épiniére. Les plateformes technologiques (neuroimagerie, vectorologie, séquencage

génotypage, culture cellulaire et histologie) viennent en soutien a ces projets. Les frais de recherche de collecte et de
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communication correspondent aux charges engagées pour collecter des fonds auprés des particuliers (dons et legs)
et des entreprises et fondations privées (correspondant aux actions de mécénat et parrainage), ainsi qu'aux actions
de communication. Ils représentent 12 % des emplois. Les frais de fonctionnement correspondent aux charges des
équipes supports (finances, ressources humaines, juridique, informatique et logistique) qui représentent 7 % du total
des emplois de Uexercice. Les engagements a réaliser sur ressources affectées (7,9 M€) correspondent principalement a
des dons d’entreprises et de fondations recus pendant lannée qui seront utilisés ultérieurement pour des programmes
de recherche pluriannuels spécifiques.

AFFECTATION DES RESSOURCES COLLECTEES AUPRES DU GRAND PUBLIC

Les ressources collectées aupres du grand public utilisées en 2016 se sont montées a 11,9 M€. En
résumé, sur 100 € de ressources collectées aupres du grand public, 71 € ont été utilisés pour financer les
missions sociales et les investissements, 25 € ont servi a couvrir les frais de la collecte de fonds et de la
communication et 4 € a couvrir les frais de fonctionnement de U'ICM.

e Missions sociales et investissement : 71 %
Frais de collecte et de communication : 25 %
e Frais de fonctionnement : 4 %

ACTIF (EN K€) 31.12.15 31.12.16
Actif net immobilisé 9963 54 276
- .50 39(;....
PASSIF (EN K€) 31.12.15 31.12.16
Fonds associatifs 19 101 44 498 _
...... 1 ]91...... EETTTTTT Y
...... 7 919...... EETTTTTT Y
51067

Le montant total des investissements réalisés par
U'ICM depuis sa création se monte a pres de 24,5 M€
principalement dédiés aux plateformes technologiques
qui soutiennent la recherche.

Les investissements de l'exercice s'élevent a 2 M€

Principaux investissements :

Les équipements majeurs acquis en 2016 sont d'une
part un recycleur d’'Hélium et d’autre part un séquenceur,
pour un montant total de 0,5M€ ;

Travaux de reconfiguration des espaces des équipes
de recherche et acquisition de matériel et équipements
scientifiques, pour 0,4 M€ ;

Acquisition de capacité de stockage informatique
(scientifique) et cluster de calcul, pour 0,7M€.

Lactif immobilisé net s'éleve a 54,3 M€. Au 31 décembre
2016, le montant de la trésorerie est de 28,5 M€. Les
fonds associatifs de 'ICM s’établissent a 45,7 M€. Ils
comportent les fonds propres pour 19,3 ME complétés par
des subventions d’investissement de 26,4 M€. La dotation
non consomptible de U'ICM est de 1,2 M€. Ala cléture de
Uexercice les fonds dédiés (les fonds restant a engager
sur les programmes) se montent a 7,9 M€.

Politique de réserve
A sa création en 2006, la fondation ICM a bénéficié
d'une dotation de 11,7 M€. La politique du Conseil
d’Administration en terme de gestion de trésorerie est
extrémement prudente. Les réserves de U'ICM sont
placées en valeurs mobilieres de placement (contrat de
capitalisation souscrit aupres d'établissements bancaires de
premier plan, garantis en capital et 100 % en fonds euros).

Contributions volontaires en nature :

L'ICM a bénéficié d’heures de bénévolat au cours
de lexercice, notamment au titre des actions de
communication menées a Paris et dans les trois
délégations régionales. Le volume est évalué a 1,4 ETP,
soit sur la base d’'un SMIC horaire, un montant de 37 K€.

L'ICM a bénéficié de mécénat en nature dans le cadre de
ses actions de communication et d’appel a la générosité
du public, a savoir :

Des espaces média aupres de Air France, Reedexpo/FIAC.

Des produits ou prestations a titre gratuit : Air France,
Publicis, Orrick Rambaud Martel, Quaterback, IDEC, Moét
& Chandon, Hotel Barriere Le Fouquet’'s Paris, Crédit
Agricole Centre Ouest,

ESSENTIEL

D’articles de luxe, d’objets de collection, d'ceuvres d’art
et autres lots dans le cadre de la vente aux enchéres de
son gala de soutien : Editions Enrico Navarra, Akbar
Padamsee, Galerie Kamel Mennour, Gérard Garouste,
Gilles Le Baud, Camille Henrot, Francois Henrot, Fabrice
Hyber, Francis Joyon, Cyril Kongo, Bertrand Lavier, Claude
Lévéque, Montres FP Journe Paris SAS, Richard Mille,
Francois Morellet, Bettina Rheims, David de Rothschild,
Domaines Barons de Rothschild, Guy Savoye, Vanessa von
Zitzewitz, Jean Todt, Romain Grosjean, Cité du Cinéma,
Hotel Intercontinental Paris, FIA

Particulierement attaché au maintien de son niveau
d'excellence, U'ICM a mis en place des procédures de
controle internes et externes afin de garantir la rigueur
et lefficacité de sa gestion : adhésion au Comité de la
Charte du Don en confiance et appel a un commissaire
aux comptes indépendant.

L'ICM a recu, le 3 novembre 2010, lagrément du Comité
de la Charte du Don en Confiance renouvelé le 6 octobre
2016. Ce Comité exerce depuis plus de 20 ans la mission
de régulation professionnelle de lappel a la générosité
publique. Son action se fonde sur 3 engagements : les
organismes agréés doivent respecter des regles de
déontologie, ils doivent se plier a une discipline collective
vis-a-vis des donateurs, et accepter le controle continu
des engagements souscrits.

. -
ASSISTANCE HOPITAUX =zl lnserm UPmC
PUBLIQUE DE PARIS o
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ICM - INSTITUT DU CERVEAU ET DE LA MOELLE EPINIERE

VOTRE LEGS a I'ICM
va changer le cours de I'Histoire

Galilée Albert Einstein Cherc;veurs allcmM
Alzheimer, Parkinson, sclérose en plaques, tumeurs cérébrales, SLA. ..
Grace a vous, ces maladies feront un jour partie du passe.

En transmettant votre patrimoine a [Institut du Cerveau et de la
Moelle épiniére (ICM), vous faites un geste formidable pour accélérer
les découvertes sur les maladies du systtme nerveux. Par votre
legs d'avenir, vous aidez les 650 chercheurs de I'lCM a trouver de
nouveaux traitements qui sauveront demain des milliers de patients.
Ainsi, vous serez a l'origine d'un changement significatif dans
I'Histoire de la médecine.

"=

Pour toute question dés maintenant, n’hésitez pas a
S’) contacter votre interlocuteur personnel :

LEGS ’ D'AVENIR

Mme Carole Clément

015727141 41

carole.clement@icm-institute.org

www.legs.icm-institute.org
|
A
Y

BULLETIN DE SOUTIEN
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p TEMOIGNAGE
T Marc, 81 ans
5
« J'ai commencé a faire
des dons a l'ICM quelques
L‘ 5\ temps aprés avoir été
diagnostiqué de la maladie de Parkinson.
Depuis, la maladie a gagné du terrain, et ce
n’est pas toujours facile au quotidien. Mais
nous vivons dans un monde de progrés et
d’innovations et je ne doute pas qu’un jour
les chercheurs arriveront a la soigner.
Si jai décidé de mettre 'ICM dans mon
testament, c’est que je souhaite m’engager
dans ce combat sur la durée pour continuer,
demain, a faire progresser la science et la
médecine. C'est ma maniere de résister. »

Parce que le combat de U'ICM doit étre
porté a la connaissance du plus grand
nombre, UICM diffuse du 21 aolt au
15 septembre, sur France Inter, un
spot radio dans lequel une testatrice
témoigne, comme Marc, de son soutien
en faveur de la recherche sur le cerveau.

Merci de nous retourner ce bulletin complété, des aujourd hui, accompagné de votre don a

r

lX’ Oui, je soutiens U'ICM pour vaincre les maladies du systéme nerveux

%A covndoeicies

O Par cheque bancaire ou postal, libellé a Uordre de ICM

O Par carte bancaire (sauf American Express)

N° de votre carte bancaire: | | [ [ [ [ [ | [ [ [ | [ [ [ []
3 derniers chiffres au verso

Date de validité : Date : ..../..../.....

Signature : (obligatoire)

O Je désire recevoir gratuitement des
informations sur les Legs et Donations.

Vous pouvez faire un don en ligne sur:
www.icm-institute.org

D Mme D Mlle

Prénom:

OM. OM. et Mme

Nom :

VILLE ©

En application des articles 39 et suivants de la loi Informatique et Libertés du 6 janvier 1978, vous disposez d'un droit d'acces, de rectification ou de retrait des données personnelles vous concernant. Sivous souhaitez exercer
ce droit ou que vos coordonnées ne soient pas communiquées a d'autres organismes, il suffit de nous écrire & Fondation ICM, hopital Pitié-Salpétrire, 47, boulevard de ['hdpital 75013 Paris. Par notre intermédiaire, vous
pouvez étre amené a recevoir des propositions d'autres sociétés ou organismes : si vous ne le souhaitez pas, vous pouvez cocher la case ci-contre :

BSNL39



