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1. COMMUNIQUE DE PRESSE 
 

LôInstitut des Maladies génétiques 

Fondation Imagine  

 

Les maladies génétiques de lôenfant : Un enjeu majeur de santé p ublique  

Aujourdôhui en France, les maladies génétiques touchent plus de 3 millions de personnes , affectent 

3 % des enfants et représentent quelques 30  000 nouveaux cas par an. La plupart sont des 

maladies chroniques, invalidantes et parfois mortelles. Ces maladies g®n®tiques sont aujourdôhui la 

premi¯re cause dôhospitalisation p®diatrique en France. Les possibilités diagnostiques et 

thérapeutiques, malgré des progrès, sont encore trop limitées.  

 

Un projet inspiré par et pour les enfants atteints de maladies génétiques 

Côest pour engager une nouvelle ®tape d®cisive dans ce combat pour la vie, que plus de 520 

chercheurs et des m®decins de lôhôpital Necker -Enfants m alades (lieu dôexcellence p®diatrique 

historique ) ont décidé de rassembler leurs forces en créan t lôInstitut des maladies g®n®tiques 

Imagine . Cet institut permettra ®galement dôaméliorer les conditions de prise en charge des 

enfants. La cr®ation dôun nouveau b©timent d®di® ¨ la recherche et aux soins permettra de 

regrouper pour la première fois toute s les activités s ur les maladies g®n®tiques ¨ lôhôpital  

Necker -Enfants m alades.  

 

Les principes fondateurs dôImagine  : Accélérer la recherche, gagner du temps sur le 

temps pour sauver des vies  

La Fondation Imagine  a pour ambition de conduire un projet dôexcellence médicale et scientifique 

en organisant, structurant et développant sur le si te de lôh¹pital Necker-Enfants m alades à Paris, 

des activités de recherche et de soins sur les maladies génétiques.  

Ce projet est porteur dôespoir : comprendre les mécan ismes des malades pour appliquer au mieux 

et au plus vite des traitements efficaces.  

 

Aider la Fondation Imagine  : Dons / Partenariat / Donations / Legsé 

Pour accélérer la recherche , il faut des équipements de pointe et donc une capacité de financement 

imp ortante . La levée de fonds est fondamentale pour le succès du projet , le recrutement de 

nouvelles équipes et la construction du nouveau bâtiment. Le besoin de financement total est de 

70 millions dôeuros.  

Celui -ci est actuellement réuni à hauteur de 48 mi llions dôeuros dont 8.4 millions dôeuros ¨ la 

dotation ¨ travers des apports de lôEtat, de la R®gion, de la Ville de Paris et de lôAFM (Association 

Française contre les Myopathies). Pour les 5 ans à venir , lôobjectif dôImagine  est de recueillir une 

partici pation complémentaire de  20 millions dôeuros, suite à la mise en place de partenariats 

industriels, lôaccompagnement de m®c¯nes ainsi que les dons, donations, legsé 
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Les étapes-clés de la Fondation Imagine  : 

 

 Mai 2006 :  Mise en place de lôassociation pour la création de la Fondation  Imagine  

 

 Décembre 2007 :  Initialisation du programme immobilier   

    

 Mai 2008 :  Début de la phase de programmation du projet immobilier  

    Mise en place de la direction scientifique   

     

 Mars 2009 :  Mise en place du Conseil S cientifique International   

  

 Fin 2010 :  Opération «  Première pierre  »   

     

 Fin 2012 :  Livraison du bâtiment et installation des équipes    
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2. LE MOT DU PRESIDENT 

 

 

 

« Les maladies génétiques sont encore trop souvent ass imilées à des 

maladies rares, exceptionnelles, mais nous savons maintenant que 

certains gènes prédisposent aux cancers ou à certaines maladies 

infectieuses comme la tuberculose.  

 

Aujourdôhui en France, les maladies g®n®tiques touchent plus de 3 millions de personnes, parmi 

lesquelles un grand nombre dôenfants. Et avec 30 000 nouveaux cas par an, il sôagit d®sormais 

dôune v®ritable urgence qui nous concerne tous. Car ces enfants, nos enfants, ont besoin de nous.  

Côest pour r®pondre ¨ cet enjeu majeur de santé publique et engager une nouvelle étape décisive 

dans ce combat pour la vie, que des chercheurs et des médeci ns de lôh¹pital Necker-Enfants 

malades ont d®cid® de rassembler leurs forces en cr®ant lôInstitut des Maladies G®n®tiques port® 

par la Fondation Imagine .  

 

Inspir® par les enfants et con­u au plus proche dôeux, ce p¹le de recherches et de soins associe  

étroitement la recherche fondamentale et la recherche clinique pour optimiser les découvertes et 

lutter plus efficacement contre ces maladies graves , souvent invalidantes et responsables de 

grandes difficultés familiales.  

 

Des progrès formidables ont déjà été réalisés. Mais, face au défi des maladies génétiques, il nous 

faut être encore plus ambitieux, aller plus loin, plus vite pour soulager les enf ants et les 

accompagner avec leurs familles. Pour quôImagine  puisse avancer, pour permettre aux chercheurs 

de comprendre les maladies génétiques et développer de nouvelles solutions thérapeutiques, nous 

devons tous nous mobiliser car chaque aide sera préci euse pour gagner ce combat.  

 

Les attentes sont infinies, les espoirs sont réels. Ensemble, nous pouvons les concrétiser.  » 

 

 

Professeur Claude Griscelli 
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3. NECKER : DES PROJETS INNOVANTS DEPUIS 1778 

 

 

1802:  Premier établissement pédiatrique au monde.  

182 0:  Invention du stéthoscope et 1ère auscultation (René Laennec).  

1824:  Réalisation de la 1 ère lithotritie chez lôhomme (Jean Civiale). 

1896:  1er cabinet de radiologie (Pr. Lannelongue).  

1920:  Conception dôun appareil dôanesth®sie ¨ inhalation de vapeurs 

dôéther qui sera utilisé  jusquôaux ann®es 60 (Louis Ombredanne). 

1940 :  Introduction de la recherche ¨ lôh¹pital. Cette d®marche annonce 

la création des centres  hospitaliers universitaires (CHU) avec la 

réforme hospitalo -universitaire de 1958 et lôessor du f utur 

INSERM (Pr Robert Debré).  

1952:  1ère greffe rénale au monde (Pr. Hamburger).  

1960:  1ère chaire de génétique (Pr. Lejeune).  

1971:  1ère greffe de moelle en enceinte stérile ou «  bulle  » (Pr. Griscelli).  

1972:  Création du SAMU de Paris (Pr . Cara).  

1978  :  Description de la maladie de Griscelli. Gène décrit en 1987 (Pr. Geneviève de Saint -Basile)  

1985  :  Premier diagnostic anténatal des déficits immunitaires (Pr. Anne Durandy)  

1985  :  D®monstration de la transmission du VIH de la m¯re ¨ lôenfant (Pr. Griscelli)  

1987:  1ère greffe intestinale sur un enfant (Prs Pellerin et Révillon,Ricour et Goulet).  

1990:  Localisation du gè ne de l'amyotrophie spinale (Pr. Frézal, Pr. Munnich).  

1994 :  1ère greffe foie et grèle réalisée en Europe (Prs Révillon et Goulet).  

Avril 2 000 :  1er succ¯s mondial dôune th®rapie g®nique dans le traitement du d®ficit immunitaire      

           héréditaire. Guérison de plusieurs bébés bulle (Pr. Cavazzana -Calvo, Pr. Fischer).  

Mai 2000 :  un vaccin th®rapeutique contre les formes graves dôinfection par lôh®patite B mis au   

           point par une ®quipe de lôh¹pital est test® pour la 1ère fois en France (Pr . Barthelot).  

Septembre 2000 :  1ère mondiale en cardiologie p®diatrique avec lôimplantation sans geste  

           chirurgical dôun stent ®quip® dôune proth¯se valvulaire biologique (Pr. Kachaner). 

Novembre 2000 :  1ère naissance après un diagnostic préimplantatoire (DPI) en collaboration avec    

           lôh¹pital Antoine B®cl¯re (Pr. Dumez).  

Janvier 2002 :  mise au point de la première méth ode de d®pistage dôune maladie g®n®tique ¨  

           partir dôune simple prise de sang chez la future m¯re. Puis mise au point dôune  

           technique permettant de repérer les cellules tumorales circulant dans le sang (Pr. Paterlini).  

2006 :  mise en  évidence de nouvelles mutations responsables du diabète néonata l et d'une  

           nouvelle forme de diabète de type 2 chez l'adulte. Une découverte qui permet de traiter  

           certains diabètes avec des comprimés. (Pr . Polak).  
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Création du pôle Mères / Enfants au sein du bâtiment LAENNEC 

 

 

 

Janvier 2009  :  Début des démolitions  

Mai 2009  :  Fondation s / terrassement  

Novembre 2009  :  Début de la construction  

2012  :  Mise en service du bâtiment  
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4. LôINSTITUT DES MALADIES GENETIQUES - FONDATION I MAGINE  

 

 

1. Les maladies g®n®tiques de lôenfant : un enjeu majeur de santé publique 

 

 Aujourdôhui en France, les maladies g®n®tiques touchent plus 

de 3 millions de personnes, affectent 3 % des enfants et 

représentent quelques 30  000 nouveaux cas par an, i l sôagit 

d®sormais dôune v®ritable urgence et dôun enjeu majeur de 

santé publique.  

La plupart sont des maladies chroniques, invalidantes et 

parfois mortelles. Ces maladies g®n®tiques sont aujourdôhui la 

premi¯re cause dôhospitalisation p®diatrique en France. Les possibilités diagnostiques et 

thérapeutiques, malgré des progrès, sont encore trop limitées.  Ces maladies concernent tous les 

domaines de la médecine et nécessitent une coordination des compétences et des efforts publics et 

privés pour avancer ver s leur compréhension, diagnostic et traitement.   

Elles constituent par ailleurs un formidable modèle pour appréhender les mécanismes 

physiologiques impliqués dans les pathologies communes et représentent à ce titre un support 

indispensable pour mieux comp rendre le vivant.  

 

 

2. Les principes fondateurs dôImagine  : accélérer la recherche, gagner du temps sur le 

temps pour sauver des vies 

 

 Côest pour engager une nouvelle ®tape d®cisive dans ce 

combat pour la vie, que des chercheurs et des médecins de 

lôh¹pital Necker -Enfants malades (plus de 520 chercheurs et 

médecins) ont décidé de rassembler leurs forces en créant 

lôInstitut des maladies g®n®tiques Imagine .  

La longue tradition de recherche médicale du site, la réunion 

dôexpertises cliniques et scientifiques reconnues et 

complémentaires, ainsi que le recrutement exceptionnel de patients atteints de maladies 

g®n®tiques rares constituent les fondements de lôInstitut. 

Imagine  intègre des projets de recherche fondés sur la compréhension de la base moléculaire d e 

ces maladies et sur lô®laboration de nouveaux outils diagnostiques et de nouvelles th®rapies. Les 

liens innovants entre les soins, la recherche fondamentale et la recherche clinique seront optimisés 
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par la mise en place dôune nouvelle organisation permettant plus dôinteractivit®, acc®l®rant ainsi 

lôensemble du processus de recherche avec un seul objectif : gagner du temps pour sauver des 

vies.   

La cr®ation dôun nouveau b©timent d®di® ¨ la recherche et aux soins permettra de regrouper pour la 

première fo is toutes les activit®s sur les maladies g®n®tiques ¨ lôH¹pital Necker-Enfants malades et 

offrira la possibilit® dôattirer de nouveaux groupes dans les domaines de la neurog®n®tique, de la 

biologie du développement et des cellul es souches.  

 Les plateformes  technologiques performantes indispensables 

à la bonne avancée des projets de recherche seront mises en 

commun au sein dôImagine . Elles seront à la disposition des 

industriels à travers les projets collaboratifs qui seront menés 

avec les équipes de la fond ation. Leur mise en place a déjà été 

initiée .  

Imagine  d®veloppe ®galement des activit®s dôenseignement et dô®ducation en lien avec lôUniversit® 

Paris Descartes.   

 

 

3. La Fondation de coopération scientifique Imagine  

 

Lôinstitut de recherche Imagine  est p orté par la fondation de coopération scientifique du même nom 

dont les statuts ont été approuvés par décret au JO du 15 juin 2007. La fondation est chargée de 

lôobtention de fonds d®di®s au soutien de lôInstitut des Maladies G®n®tiques.  

Récemment créées p ar le gouvernement français, les fondations de coopération scientifique 

favorisent le rapprochement de la recherche publique, de la recherche privée, des entreprises et du 

monde associatif, permettant ainsi l'émergence et le rayonnement à l'international d e sites 

d'excellence français.  

Imagine  fait partie des 9 projets retenus par le Minist¯re de lôenseignement sup®rieur et de la 

recherche dans le cadre de lôappel dôoffre CTRS/RTRS (Centre Th®matique de Recherche et de Soins 

/ Réseau Thématique de Recherche  et de Soins) et a été classé parmi les trois premiers.  

Cinq membres fondateurs sont ¨ lôorigine de la Fondation Imagine  : lôAssistance Publique-Hôpitaux 

de Paris, lôInserm, lôUniversit® Paris Descartes, lôAssociation Fran­aise contre les Myopathies (AFM) 

et la Ville de Paris. Le Conseil dôadministration est constitu® de 16 membres : le Professeur Claude 

Griscelli en est le Président et Edouard Couty, le Trésorier.  

La direction scientifique a ®t® d®sign®e par le Conseil dôadministration et le Conseil Scientifique 

International dans les personnes du Professeur Alain Fischer, du Professeur Arnold Munnich et du 

Professeur Corinne Antignac. Elle exerce un rôle stratégique et est conseillée aux différentes phases 

du projet par le Conseil Scientifique Internationa l composé de chercheurs de haute notoriété  : 



 

Contacts presse : 

Fondation Imagine -Institut des Maladies Génétiques :  
Karine Rossignol  : 01 40 61 55 32 -  kari ne.rossignol@fondationimagine.org  
Tiffany Cheynier  : 01 40 61 54 21 ï tiffany.cheynier@fondationimagine.fr  

Euro RSCG :  
Agathe Coustaux  : 01 58 47 95 35 -  aga the.coustaux@eurorscg.fr  

  
10 

 
  

Elizabeth Blackburn University of California, San Francisco  ; Stylianos Antonorakis CMU Genève  ; 

Aravinda Chakravarti, John Hopkins University, Baltimore  ; Pierre Chambon, IGBMC, Strasbourg  ; 

Max Cooper, Emory V accine Center, Atlanta  ; Eric Olson, UT Southwestern medical center, Dallas  ; 

Karl Tryggvason, Karolinska Institute, Stockholm  ; Emil Unanue, Washington University, Saint Louis. 

La premi¯re r®union de ce Conseil Scientifique International sôest tenue le 5 mars 2009.  

Le fonctionnement de la fondation  est assuré  par deux personnes  : Karine Rossignol pour les 

projets et le développement, Guillaume Huart pour les aspects administratif et financiers. Cette 

équipe sera renforcée prochainement.  

 

 

4. Le programme scientifique de lôInstitut des maladies g®n®tiques Imagine  

 

 Le programme scientifique de lôInstitut des maladies 

génétiques Imagine  est ambitieux et a pu être précisé 

dans une convention dóobjectifs pass®e avec le Minist¯re 

de lôenseignement sup®rieur et de la recherche et 

reconductible à 5 ans. Il a par ailleurs été validé par le 

Conseil Scientifique International du 5 mars 2009.  

Le programme sôarticule autour de 3 axes principaux : 

lôidentification des m®canismes g®n®tiques et 

moléculaires des maladies é tudi®es, lô®laboration des outils de validation fonctionnelle de ces 

mécanismes dans des systèmes modèles et le développement de nouveaux outils diagnostiques et 

thérapeutiques. Ces mécanismes concernent différents domaines de la biologie  : notamment 

lôimmunologie et les maladies infectieuses, les cellules souches, le développement du cerveau et du 

muscle, le m®tabolisme, la n®phrologieé 

En immunologie, plusieurs unités de recherche ont développé des activités afin de comprendre les 

mécanismes fondamentaux des maladies génétiques du système immunitaire et, plus 

g®n®ralement, dôanalyser la susceptibilit® g®n®tique de certaines maladies infectieuses ainsi que la 

susceptibilité aux maladies auto -immunes. Dôautres projets collaboratifs dans ce domaine sont en 

cours et incluront ®galement lôanalyse des cellules prog®nitrices du syst¯me immunitaire. Ces 

travaux contribueront ¨ lô®laboration de nouvelles th®rapies cellulaires et g®niques des maladies 

génétiques du système immunitaire.  

Lô®tude des anomalies du d®veloppement du système nerveux et du muscle  constitue un deuxième 

axe prioritaire de lôInstitut. Plusieurs équipes consacrent déjà leurs travaux aux maladies du 

système nerveux  : bases génétiques et moléculaires des retards mentaux récessifs, troubles du 

compo rtement, maladies de la rétine.   
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Lô®tude des cellules souches et des anomalies de la morphogen¯se embryo-fîtale constitue le 

troisi¯me axe prioritaire de lôInstitut : les cellules souches sont des cellules progénitrices dont une 

partie de la descendance s e diff®rencie tandis que lôautre est capable de sôautorenouveler en 

restant prog®nitrice. Lô®tude des cellules souches rev°t un int®r°t cognitif et th®rapeutique 

considérable et constitue un axe transversal important du projet Imagine , en liaison avec le 

département de biothérapie et les unités cliniques.  

Lôaccueil de nouvelles ®quipes sur les neurosciences, la 

biologie du développement et des cellules souches est 

fondamental pour le d®veloppement de lôInstitut. Le 

recrutement de ces nouvelles équipes se f era via un 

appel dôoffres international. Cet appel dôoffres sera lanc® 

par la Fondation Imagine fin 2010, pour un accueil des 

nouvelles équipes en 2012 (ouverture du nouveau 

b©timent). LôInstitut des maladies g®n®tiques pr®voit 

dôaccueillir 35 ®quipes lors de lôouverture du nouveau b©timent en 2012, parmi lesquelles 23 d®j¨ 

présentes sur le site sont pressenties. La sélection des 35 équipes appelées à rejoindre Imagine 

sera menée de façon indépendante par le Conseil Scientifique International de la Fondatio n 

Imagine . 

Les collaborations scientifiques internationales seront cl®s pour nourrir lôexcellence scientifique du 

projet. Les équipes impliquées dans Imagine  ont d®j¨ ®tabli des collaborations avec dôautres sites 

similaires tels que lôHospital for Sick Children/Institute of Child Health à Londres et le Karolinska 

Institute à Stockholm. Ces liens ont été concrétisés entre autres, par de nombreux projets 

européens financés par la Commission européenne et par un partenariat avec la Rockfeller 

University.  

 

 

5. Une strat®gie fond®e sur des valeurs dôentreprise fortes : innovation, mise en commun 

et ouverture 

 

Pour mettre en place de nouvelles synergies permettant dôoptimiser lôintrication entre la recherche 

et les soins, le plan de développement Imagine  sôarticule autour de trois points  :  

- la construction dôun nouveau b©timent d®di® aux maladies g®n®tiques, permettant une 

proximité des équipes de recherche et de soins  essentielle ¨ la mise en place dôune 

organisation centr®e sur lôefficacit®. 

- la mise en place dôune plateforme technologique innovante et performante qui comprendra 

la g®nomique, la bioinformatique, la cytom®trie de flux, lôimagerie cellulaire et mol®culaire, 

lôhistologie, la banque dôADN, le transfert de g¯nes et lôanimalerie. 
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- lôaccueil de nouvelles ®quipes internationales de haut niveau scientifique qui renforceront 

les comp®tences de lôInstitut Imagine dans certains domaines comme la biologie du 

développement, les neurosciences ou encore la myologie.  

La première phase dite «  hors murs  » est essentiel le : il sôagit de la constitution de la plateforme 

technologique dans le cadre du programme scientifique afin de permettre lôop®rationnalit® des 

®quipes d¯s lôinstallation dans le nouveau b©timent, en 2012. 

 

 

6. Programme dôinvestissements Imagine  

 

Constru ction du bâtiment Imagine  :  

Au cîur du site de lôh¹pital Necker-Enfants malades, la fondation Imagine  pourra sôinstaller dans 

un tout nouvel espace de 15  000 mĮ, construit sur un terrain mis ¨ disposition par lôAssistance 

publique -Hôpitaux de Paris (AP -HP) dans le cadre dôune convention dôoccupation du domaine 

public.  

Ce lieu exceptionnel et pionnier, entièrement dédié aux maladies génétiques, réunira recherche 

fondamentale, recherche clinique et soins innovants sous un même toit, au plus près des malades. 

Les liens innovants entre les soins, la recherche fondamentale et la recherche clinique seront 

optimis®s par la mise en place dôune nouvelle organisation permettant plus dôinteractivit®, 

acc®l®rant ainsi lôensemble du processus de recherche avec un seul objectif  : gagner du temps 

pour sauver des vies.  

Au sein de ce bâtiment pionnier, on trouvera une partie recherche de 11  500 m², destinée à 

accueillir des laboratoires équipés de tous les outils indispensables à la découverte de nouvelles 

solutions diagnosti ques et thérapeutiques, et une partie clinique de 3  500 m², destinée à accueillir 

des consultations en g®n®tique, un centre dôinvestigation clinique, un centre de ressources 

biologiques et des centres de référence maladies rares.  

Le bâtiment Imagine sera i naugur® d¯s 2012 et permettra dôaccueillir de nouvelles ®quipes 

internationales.  

 

Equipements des laboratoires Imagine et co¾t dôinstallation 

des plateformes  :  

Le coût des équipements des 8 plateformes technologiques 

indispensables à la bonne avancée du p rojet est estimé à 8 

millions dôeuros. Lôam®lioration des plateformes utilis®es par 

les équipes de la Fondation Imagine  a été initiée dès 2007.  
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Ces ®quipements sont pour partie dôores et d®j¨ effectifs (montant de 2 millions dôeuros) mi 2009 :  

-  Platefo rme Cytomètrie de flux  

-  Plateforme Imagerie cellulaire et moléculaire  : Microscope confocal et videomicroscope  

-  Plateforme Génomique  : plateforme Affymetrix et Séquenceur haut débit  

-  Plateforme dôHistologie : Microdissecteur laser  

-  Laboratoire dôexp®rimentation animale et transgénèse  

 

Personnels d®di®s aux activit®s de recherche et ¨ lôadministration de la fondation :  

Parmi les 17 postes en cours de création, 14 seront dédiés au fonctionnement des plateformes de 

recherche et 3 seront affect®s ¨ lôadministration de la fondation.  

6 dôentre eux ont d®j¨ ®t® pourvus en 2009. Le co¾t total de ces personnels sur une p®riode de 5 

ans est estim® ¨ 2 millions dôeuros. 

 

 

7. Modalités de financement  

 

Le besoin de financement total est de 70 millions dôeuros. Celui -ci est actuellement réuni à hauteur 

de 48 millions dôeuros dont 8.4 millions dôeuros ¨ la dotation ¨ travers des apports de lôEtat, de la 

R®gion, de la Ville de Paris et de lôAFM. 

Pour les 5 ans ¨ venir, lôobjectif dôImagine  est de recueillir une parti cipation complémentaire de 20 

millions dôeuros suite ¨ la mise en place de partenariats industriels et lôaccompagnement de 

mécènes.  

 

 

8. Les Etapes-clés 

 

Mise en place de lôassociation pour la cr®ation de la Fondation Imagine  Mai 2006  

Appel dôoffres du Minist¯re de lôenseignement sup®rieur et de la 

recherche, structure dôexcellence  CTRS      Décembre  2006  

Mise en place de la Fondation de coopération scientifique    Juin 2007  

Mise en place du Conseil dôadministration     Sept embre  2007  

Initialisation du prog ramme immobilier       Décembre  2007  

Début de la mise en place des plateformes techniques     Mars 2008  

Début de la phase de programmation du projet immobilier    Mai 2008  
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Mise en place de la direction scientifique      Mai 2008  

Mise en place du Conseil Scient ifique International     Mars 2009  

Début du déploiement du plan de communication     2ème  semestre 2009  

Jury Projet immobilier         Décembre  2009  

Opération «  Première pierre  »       Fin 2010  

Appel dôoffres Nouvelles ®quipes      Fin 2010  

Appel dôoffres Chaires internationales       2ème  semestre 2010  

Début de la construction du bâtiment       2ème  semestre 2010  

Inauguration du bâtiment Imagine  et installation des équipes  2ème semestre 2012
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5. EN BREF : POURQUOI NOUS SOUTENIR ? 

 

« Nos enfants côest notre éternité » Robert Debré 

La maladie pour tous ces enfants doit être un lointain souvenir,  et chaque aide sera précieuse pour 

gagner ce combat.  

 

Pourquoi avoir créé la Fondation Imagine  ï Institut des Maladies Génétiques ? 

 Cr®®s ¨ lôinitiative des plus brillants chercheurs et médecins 

de lôh¹pital Necker-Enfants m alades, la fondation  Imagine et 

lôInstitut des maladies g®n®tiques d®veloppent des 

programmes scientifiques fondés sur une continuité entre 

recherche fondamentale, recherche clinique et soi ns 

innovants, dans le domaine des maladies génétiques . Les 

maladies rares  ou maladies orphelines  sont des maladies qui 

affectent un nombre restreint de personnes (1 personne sur 2  000).  

ê ce jour, on estime quôil en existe pr¯s de 8 000. 80 % de ces patho logies sont dôorigine 

génétique. Le nombre de personnes touchées par ces maladies rares dépasse celui de ceux atteints 

de cancers. Ces maladies sont graves, chroniques, évolutives, éventuellement invalidantes et 

mettent parfois en jeu le pronostic vital.  

Sôil nôexiste pas ¨ ce jour de traitement curatif efficace pour toutes les maladies rares, des soins 

pr®coces et appropri®s permettent dôam®liorer la qualit® de vie et la survie des malades. 

Avec lôaide de ses membres fondateurs (Assistance publique -Hôpita ux de Paris, I nserm , Université 

Paris Descartes, Association Française de lutte contre les Myopathies et Ville de Paris), lôInstitut des 

maladies g®n®tiques a pour ambition dôaccélérer la recherche en lôorganisant au plus pr¯s du 

malade pour aboutir plus v ite à des solutions diagnostiques et thérapeutiques.  

 

Le besoin de financement : 

Pour accélérer la recherche , il faut des  équipements de pointe et donc une capacité de financement 

importante . La levée de fonds est fondamentale pour le succès du projet, le recrutement de 

nouvelles équipes et la construction du nouveau bâtiment. Le besoin de financement total est de 

70 millions dôeuros.  

Celui -ci est actuellement r®uni ¨ hauteur de 48 millions dôeuros dont 8.4 millions dôeuros ¨ la 

dotation à travers des appo rts de lôEtat, de la R®gion, de la Ville de Paris et de lôAFM (Association 

Française contre les Myopathies). Pour les 5 ans ¨ venir, lôobjectif dôImagine  est de recueillir une 

participation compl®mentaire de 20 millions dôeuros suite ¨ la mise en place de partenariats 

industriels, lôaccompagnement de m®c¯nes ainsi que les dons, donations, legsé 



 

Contacts presse : 

Fondation Imagine -Institut des Maladies Génétiques :  
Karine Rossignol  : 01 40 61 55 32 -  kari ne.rossignol@fondationimagine.org  
Tiffany Cheynier  : 01 40 61 54 21 ï tiffany.cheynier@fondationimagine.fr  

Euro RSCG :  
Agathe Coustaux  : 01 58 47 95 35 -  aga the.coustaux@eurorscg.fr  

  
16 

 
  

 

 « Nous menons une recherche extrêmement proche 

des malades pour identifier les mécanismes des 

maladies génétiques, les diagnostiquer et les traiter. 

Nous privilég ierons une culture partagée entre la 

recherche et les soins.  »  

Claude Griscelli 

 

« La recherche doit aboutir ¨ de nouvelles th®rapeutiques afin de soulager et dôaccompagner les 

malades et leurs familles. Il sôagit dôun programme complet qui va du patient ¨ la recherche et de 

la recherche au patient .  »  

Claude Griscelli 

« Imagine , côest la recherche sur les maladies g®n®tiques de lôenfant dans des conditions 

extraordinaires tout ça en plein centre de Paris.  »  

Corinne Antignac 

« Nous devons élaborer de nouv eaux traitements pour 

les enfants atteints de maladies génétiques. Nous 

avons lôespoir dôam®liorer les conditions de prise en 

charge de ces malades. Quôils aillent tout simplement 

mieux.  » 

Alain Fischer 

« Face à des maladies aussi rares que complexes, 

souv ent très difficiles à identifier et à comprendre à leurs débuts, il faut nous rencontrer facilement 

entre médecins et chercheurs pour pouvoir échanger et avancer le plus vite possible. »  

Alain Fischer 

 «  Avant m°me dôimaginer le traitement il faut comprendre de quoi 

souffrent ces enfants car il y a une multitude de maladies génétiques qui 

peuvent toucher tous les organes, tous les tissusé » 

Arnold Munnich 

« C'est de l'observation de ces enfants atteints de maladies individuelles 

très rares que naissent no s meilleures idées et que germent les grandes 

découvertes. »  

Arnold Munnich 
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6. POURQUOI LES MEMBRES FONDATEURS SOUTIENNENT-ILS IMAGINE  ? 

 

ASSISTANCE PUBLIQUE-HÔPITAUX DE PARIS (AP-HP) 

 
Centre  hospitalier universitaire dôIle-de-France, lôAssistance publique ï 

Hôpitaux de Paris (AP -HP) est un partenaire de tout premier plan dans 

le domaine de la recherche et de lôenseignement. Associ®e ¨ 11 UFR, partenaire de 18 instituts 

f®d®ratifs de recherche et de 8 centres dôinvestigation clinique, elle g¯re en outre 10 unités de 

recherche clinique et constitue le premier promoteur dôessais cliniques en France, contribuant ainsi 

de fa­on forte au progr¯s m®dical. Sur lôensemble de ses sites hospitaliers, elle abrite 100 unit®s 

Inserm et 30 laboratoires de recherche CNRS, mène plus de 400 projets de recherche biomédicale 

et a publié 6000 articles originaux dans les revues scientifiques.  

LôAP-HP contribue au projet Imagine  en mettant à sa disposition un terrain sur laquelle la fondation 

va pouvoir faire construire un bâtimen t pionnier. Cet espace sera dédié aux activités de recherche 

sur les maladies génétiques et rassemblera en un même lieu les plateformes technologiques 

d®di®es ¨ la recherche et lôinnovation th®rapeutique des ®quipes de soins. 

www.aphp.fr   

 

INSERM 

 

Cr®® en 1964, lôInserm est un établissement public à caractère 

scientifique et technologique, placé sous la double tutelle du Ministère 

de la sant® et du Minist¯re de la recherche. LôInserm est actuellement 

le seul organisme pub lic de recherche français entièrement dédié à la santé humaine. Ses 

chercheurs, r®partis en 316 unit®s de recherche, ont pour vocation lô®tude de toutes les maladies, 

des plus fréquentes aux plus rares, à travers leurs nombreux travaux de recherches biolog iques, 

médicales et en santé des populations.  

LôInserm, principal partenaire de lôAlliance nationale pour les sciences de la vie et de la sant®, se 

donne pour mission de faciliter les échanges entre la recherche fondamentale, la recherche 

clinique, la rech erche th®rapeutique ou diagnostique et la recherche en sant® publique, dôo½ son 

implication majeure au sein de la Fondation Imagine .  

Celle -ci vient en effet parfaitement dans lôobjectif dôexcellence de lôInserm et de la recherche 

française en rassemblant les expertises dans un centre hospitalo -universitaire sur une thématique 

prédominante.  

www.inserm.fr   

http://www.aphp.fr/
http://www.inserm.fr/
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UNIVERSITE PARIS DESCARTES 

 

LôUniversit® Paris Descartes accueille plus de 32 000  étudiants, et 

comprend 1  900 ens eignants et enseignants -chercheurs, dont 800 

en médecine, 1  250 personnes en soutien technique et administratif, 10  Unités de formation et de 

recherche (UFR ou facultés).  

La biologie humaine et la m®decine sont les domaines dôexcellence de lôUniversit® Paris Descartes 

et 70  % de ses équipes de recherche sont réparties entre génétique, immunologie, chimie -biologie, 

neurosciences, hématologie, cancérologie, endocrinologie et diabète.   Au total, lôUniversit® Paris 

Descartes compte 54 unités mixtes, dont 45 In serm.  

Le projet Imagine  sôint¯gre dans la recherche translationnelle souhait®e par lôUniversit® Paris 

Descartes, dans son ambition de rassembler les soins et les unités de recherche, jusque là 

dispers®es sur le site de lôh¹pital Necker-Enfants malades, en un b©timent unique, dot® dôune 

plateforme technique de pointe.  

www.univ -paris5.fr   

 

ASSOCIATION FRANÇAISE CONTRE LES MYOPATHIES (AFM) 

 

Depuis sa création en 1958 par des malades et parents de malades, 

lôAssociation Française contre les Myopathies (AFM) se bat sur tous les 

fronts pour guérir les maladies neuromusculaires et réduire les 

situations de handicap quôelles engendrent. Ces maladies, rares, 

®volutives et lourdement invalidantes, pour la plupart dôorigines génétiques, ont longtemps été 

oubliées de la science et de la médecine et non prises en compte par le système de santé. Pour 

faire face ¨ cette situation, lôAFM a choisi dôintervenir sur les probl®matiques plus globales des 

maladies génétiques et des maladi es rares : une politique dôint®r°t g®n®ral pour une plus grande 

efficacité.  

Aujourdôhui, lôAFM sôattache ¨ explorer toutes les pistes th®rapeutiques innovantes : thérapie 

g®nique et chirurgie du g¯ne, th®rapie cellulaire et cellules souches, pharmacologieé  Elle soutient 

ainsi une trentaine dôessais cliniques en cours ou en pr®paration pour des maladies 

neuromusculaires, mais aussi dôautres maladies g®n®tiques rares.  

Côest pour accro´tre les synergies et acc®l®rer encore la mise au point de nouvelles th®rapies que 

lôAFM est partenaire du projet Imagine  qui allie soignants, chercheurs et malades autour dôun 

même objectif  : la guérison.  

www.afm - france.org   

 

http://www.univ-paris5.fr/
http://www.afm-france.org/
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FONDATION HOPITAUX DE PARIS-HOPITAUX DE FRANCE 

 

La Fondatio n Hôpitaux de Paris -Hôpitaux de France, présidée par Madame 

Bernadette CHIRAC, a pour vocation, depuis sa création en 1989, d'améliorer 

la qualité de vie des enfants, des adolescents et de s personnes âgées 

hospitalisés.  

Depuis 1999, elle a engagé un progra mme de prise en charge de la douleur de 

l'enfant en partenariat avec le Minist¯re de la Sant® et financ® par lôop®ration ç Pièces jaunes  ».  

Côest dans le cadre de cette lutte contre la souffrance des enfants que la Fondation H¹pitaux de 

Paris -Hôpitaux de F rance a souhaité rejoindre et aider la Fondation Imagine , dans lôobjectif 

commun de prodiguer une meilleure qualité de soins et donc de vie, aux enfants malades et à leurs 

familles.  

www.fondationhopitaux.fr  

 

VILLE DE PARIS 

 

 La Ville de Paris sôengage pour les enfants, avec la Fondation 

Imagine . Situ®e au cîur du centre hospitalier Necker, Imagine  joue un rôle essentiel dans les 

progr¯s m®dicaux de demain dont pourront b®n®ficier nos enfants, dans lôam®lioration de la vie des 

familles ainsi que dans le d®veloppement ®conomique futur. Il sôagit dôun concept innovant qui vise 

à créer un espace unique dédié aux maladies génétiques, où recherche et soins pourront cohabiter.  

La Mairie de Paris soutient ce projet de  façon forte, non seulement pour son intérêt local évident 

pour les citoyens, mais aussi pour le rayonnement international quôil permet ¨ lôexcellence 

scientifique française.  

www.paris.fr   

 

 

http://www.fondationhopitaux.fr/
http://www.paris.fr/

