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1. COMMUNIQUE DE PRESSE

Lol nstitut desgéndtiduas

Fondation Imagine

Les maladies génétigue s de | & &mdnjauntajeur de santé p ublique

Auj our ddéhui lesnmalkdieagereegues 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 mal adi es g®n®tiques sont auj

premi re cause dohospi t aen FBrance. des pgssibilittsa diagnostigues et

thérapeutiques, malgré des progrés, sont encore trop limitées.

Un projet inspiré par et pour les enfants atteints de maladies génétiques
Cbest pour engager une nouvelle ®tape d®ci sfluvde 5d0)ans ce c

chercheurs et d e s hopi@ldNecker n-Enfantse malagles (| i eu dobéexcell ence p®di

historigue ) ont décidé de rassembler leurs forces en créan t l 6l nstitut des mal adi es
Imagine . Cet institut per me taméliarer ®y @hdeéion®e det prisedl &n charge des

enfants. La c¢cr ®ation doéun nouveau bOti ment de®di ® -~ la recher
regrouper pour la premiére fois toute slesactivitess ur | es mal adi es ¢@p@ah®t i ques ~ | d6h

Necker -Enfants m alades.

Les principes f omagiaet e:uAccEléred & recherche, gagner du temps sur le

temps pour sauver des vies

La Fondation Imagine a pour ambiti on de c o rxekilence médicate etsaieatifigre dobe
en organisant, structurant et développant sur le si te de | 6ht piEbfants m Nladek &Raris,

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

Ce projet est pocommandre lasécanp oismes 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 succes du projet , le recrutement de

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

70 millions dobéeur os.

Celui-ci est actuellement réuni a hauteur de 48 mi I'lions dbéeuros dcodnoteud o4 i Illai ol
dotation ° travers des apports de | 6Etat, de | a R®gion, de
Francgaise contre les Myopathies). Pour les 5 ans a venir | 6 o b jlneagiei ést dé decueillir une

partici pation complémentaire de 20 mi | | i on,ssuite @daumise €n place de partenariats
industriels, | 6accompagnement de m®c nes ainsi gue | es don:
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Les étapes-clés de la Fondation Imadine

e Mai2006: Mi se en place de | laaé&toodeia&dndaton plmagine

e Deécembre 2007 : Initialisation du programme immobilier

e Mai 2008 : Début de la phase de programmation du projet immaobilier

Mise en place de la direction scientifique

e Mars 2009 : Mise en place du Conseil S cientifique International

e Fin 2010 : Opération « Premiéere pierre  »

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

« Les maladies génétiques sont encore trop souvent ass imilées a des
maladies rares, exceptionnelles, mais nous savons maintenant que
certains genes prédisposent aux cancers ou a certaines maladies

infectieuses comme la tuberculose.

Aujourddhui en France, |l es mal adi es g®n®tperganes, patnd uc hent p |
|l esquell es un grand nombre dbéenfants. Et avec 30 000 nouv
dbune v®ritable urgence qui nous concerne tous. Car ces enf
Cbébest pour r®pondre 7 c et publigye ettengagarjure nouvelkdketape détisive

dans ce combat pour la vie, que des chercheurs et des médeci ns de | 6h?t piBnfaits Necker
mal ades ont d®ci d® de rassembler |l eurs forces en cr®ant |

par la Fondation Imagine .

Inspir® par |l es enfants et <con-u armechgches et desoinscaksecied 6 e u x , ce
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 progrés formidables ont déja été réalisés. Mais, face au défi des maladies génétiques, il nous

faut étre encore plus ambitieux, aller plus loin, plus vite pour soulager les enf ants et les
accompagner avec | eur simafjisempuisse @ancer, Pauupermettte @ux 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 1ére auscultation (René Laennec).

1824:. Réalisationdelal erel i t hotriti e chez | 6hommg

1896: 1ler cabinet de radiologie (Pr. Lannelongue).
1920 Conception déun appareil déanest hd ation de
d éther quiserautiisé jusqudaux ann®es 60 (Lo X e) .
1940: I ntroduction de | a recherche ° | 06h d®mar clt
la création des centres hospitaliers universitaires (CHU) avec la
réforme hospitalo -uni ver si tair e de 1 9dbi 8f utue t
INSERM (Pr Robert Debré).
1952: 1ére greffe rénale au monde (Pr. Hamburger).
1960: 1ére chaire de génétique (Pr. Lejeune).
1971: 1ére 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. Gene décrit en 1987 (Pr. Geneviéve de Saint -Basile)
1985 : Premier diagnostic anténatal des déficits immunitaires (Pr. Anne Durandy)
1985 :D®monstration de |l a transmission du VIIH de Il a mre ° |6
1987: 1ere greffe intestinale sur un enfant (Prs Pellerin et Révillon,Ricour et Goulet).
1990: Localisation du gé ne de I'amyotrophie spinale (Pr. Frézal, Pr. Munnich).
1994 : lere greffe foie et gréle réalisée en Europe (Prs Révillon et Goulet).
Avril2 000: lersucc s mondi al déune th®rapie g®nique dans |l e trai
héréditaire. Guérison de plusieurs bébés bulle (Pr. Cavazzana - Calvo, Pr. Fischer).
Mai2000: un vaccin th®rapeutique cont rtei dnesp arorlnmehs® pgartaiviees Bl dmin
point par une ®qui pe de | 0é&é foisdané&rances(Brt . Barthald)® pour | a 1
Septembre 2000: lére mondi al e en cardiologie p®diatrique avec | 6i mp
chirurgical oguwiumn® sdkdeunnte ®r ot h se valvulaire biologique
Novembre 2000 :  1ére naissance aprés un diagnostic préimplantatoire (DPI) en collaboration avec
| 6htpital AntoiDumezB®cl|l re (Pr
Janvier 2002 :  mise au point de la premiére méth ode de d®pistage dbébune mal adi e g®i
partir sdmphne prise de sang chez |l a future m re. Pui s mi
technique permettant de repérer les cellules tumorales circulant dans le sang (Pr. Paterlini).
2006 : mise en évidence de nouvelles mutations responsables du diabéte néonata | etd'une
nouvelle forme de diabéte de type 2 chez I'adulte. Une découverte qui permet de traiter

certains diabetes avec des comprimés. (Pr . Polak).
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Création du péle Meéres / Enfants au sein du batiment LAENNEC

Janvier 2009 : Début des démolitions
Mai 2009 : Fondation s /terrassement
Novembre 2009 : Début de la construction

2012 : Mise en service du batiment
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4. LO6I NSTI TUT DE JESVEENET QUES - FONDATION | MAGINE

l.Les mal adi es g®n®t i qu:aus emjeu rhajeun deasanté publique

Aujourddhui en France, | es maladies g®n
de 3 millions de personnes, affectent 3 % des enfants et

représentent quelques 30 000 nouveaux cas par an, i | sbagit
d®sormais ddédune v®ritable wurgence et d ¢
santé publique.

La plupart sont des maladies chroniques, invalidantes et

parfois mortelles. Ces mal adies g®n®ti q1
premi re cause dbéhospital i sce tespossibifitésdiagaostigiegget e en Fr an
thérapeutiques, malgré des progres, 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 modele pour appréhender les mécanismes
physiologiques impliqués dans les pathologies communes et représentent a ce titre un support

indispensable pour mieux comp rendre le vivant.

2. Les principes Imnagmel at acaélérerdedrecherche, gagner du temps sur le

temps pour sauver des vies

Cbdest pour engager une nouvell ce
combat pour la vie, que des chercheurs et des médecins de

I 6 htal pNécker -Enfants malades (plus de 520 chercheurs et

médecins) ont décidé de rassembler leurs forces en créant

Il 6l nstitut des mallmadinees g®n®t i qu

La longue tradition de recherche médicale du site, la réunion

doexpertises cl i ni gquess recoanues stc i

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

g®n®ti ques rares constituent | es fondements de | 6l nstitut.
Imagine intégre des projets de recherche fondés sur la compréhension de la base moléculaire d e

ces mal adies et sur | 6®l aboration de nouveaux outils diagrt

liens innovants entre les soins, la recherche fondamentale et la recherche clinique seront optimisés
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par l'a mise en place dbéune notuavretl | gl ws ghdii stae i dat ipwirtm,t a

| 6ensembl e du processus de r ec hegagnéreu tempe pour sanverdesu | objecti

vies.

La cr®ation dbéun nouveau b®©ti ment d®di ® © | a recherche et

premierefo i s toutes |l es activit®s sur | es mal-Bnfantemsalade®et ®t i ques

of frira | a possibilit® doéattirer de nouveaux groupes dans
biologie du développement et des cellul es souches.

Les plateformes technologiques performantes indispensables
a la bonne avancée des projets de recherche seront mises en
commun au Imagine . Etled seront a la disposition des
industriels & travers les projets collaboratifs qui seront menés

avec les équipes de lafond  ation. Leur mise en place a déja été

initiée .

Imagine d ®vel oppe ®gal ement des activit®s dbébenseignement et d

Paris Descartes.

3. La Fondation de coopération scientifique Imagine

Lé6institut dimaginee eshpeorteparda fondation de coopération scientifique du méme nom
dont les statuts ont été approuvés par décret au JO du 15 juin 2007. La fondation est chargée de

| 6obtention de fonds d®di ®s au soutien de | 6l nstitut des M:

Récemment créées p ar le gouvernement francais, les fondations de coopération scientifique
favorisent le rapprochement de la recherche publique, de la recherche privée, des entreprises et du
monde associatif, permettant ainsi I'émergence et le rayonnement a linternational d e sites

d'excellence francais.

Imagine f ai t partie des 9 projets retenus par Il e Minist re
recherche dans | e cadre de | 6appel déoffre CTRS/ RTRS (Cent
/ Réseau Thématique de Recherche et de Soins) et a été classé parmi les trois premiers.

Cing membres fondateurs sont ’lmagirfeor ilgd Aes idet 4 radopitaRd@lt i puwe
de Paris, | dlnserm, | d6Universit® Paris Descartes, | 0Associ ¢
et la Ville de Paris. Le Conseil d 6 ad mi:feiPotesseutClande e st const

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

La direction scientifique a ®t® d®sign®e par | eifiq@o nsei l |
International dans les personnes du Professeur Alain Fischer, du Professeur Arnold Munnich et du
Professeur Corinne Antignac. Elle exerce un role stratégique et est conseillée aux différentes phases

du projet par le Conseil Scientifique Internationa | composé de chercheurs de haute notoriété
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Elizabeth Blackburn University of California, San Francisco ; Stylianos Antonorakis CMU Genéve ;
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 ScienmarsR00gue I nternati on:

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 programmesci enti fique de | 6l nstitut delmagineal adi es g®n®ti que

Le programme scientifique de di es

génétiqgues Imagine est ambitieux et a pu étre précisé

dans une convention doéobjectif ist re
de | 6ensei gnement des lapr&hercieeu et

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

Conseil Scientifique International du 5 mars 2009.

Le programme sdarticule autowu u X

| 6identification des m®c ani

moléculaires des maladies € t udi ®e s, | 6®1 aborati on des outil s de val i d
mécanismes dans des systemes modeles et le développement de nouveaux outils diagnostiques et

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

I 6 i unologie et les maladies infectieuses, les cellules souches, le développement du cerveau et du

muscle, | e m®tabolisme, |l a n®phrol ogi eé

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

mécanismes fondamentaux des maladies génétiques du systeme immunitaire et, plus

g®n®r al ement, dbéanalyser | a susceptibilit® g®n®ti que de ce
susceptibilité aux maladies auto -i mmunes. Dbautres projets collaboratifs d
cour s et incluront ®gal ement | 6analyse des <cellules prog®
travaux contribueront ° | 6® aboration de nouvelles th®rapi

génétiques du systeme immunitaire.

LO®t ude des an o mapbemensdudystene ®rveux et du muscle constitue un deuxieme
axe prioritair ePlusears éqgdides sohsacrenttdéja leurs travaux aux maladies du
systeme nerveux : bases génétiques et moléculaires des retards mentaux récessifs, troubles du

compo rtement, maladies de la rétine.

Contacts presse :

Fondation Imagine -Institut des Maladies Génétiques :

Karine Rossignol : 0140615532 - kari ne.rossignol@fondationimagine.org
Tiffany Cheynier :01406154 21 i tiffany.cheynier@fondationimagine.fr
Euro RSCG :

Agathe Coustaux :0158479535 - agathe.coustaux@eurorscg.fr

10



FONDATION
IMAGINEG

INSTITUT DES MALADIES GENETIQUES

L6®tude des cellules souches et des ano-maltiage c¢cenbnai tmoe pl
troisi me axe pri or:iléesadlues souckes sordt Hes setluies pragénitrices dont une

partie de la descendance s e di ff ®rencie tandis que | dautre est capab
restant prog®nitrice. L6®t ude des cellul es souches revet
considérable et constitue un axe transversal important du projet Imagine , en liaison avec le

département de biothérapie et les unités cliniques.

Léaccuei l de nouvelles ®quipes sur |

biologie du développement et des cellules souches est

fondament al pour | e d®vel oppement d
recrutement de ces nouvelles équipes se f era via un
appel dbéoffres international. Cet app

par la Fondation Imagine fin 2010, pour un accueil des

nouvelles équipes en 2012 (ouverture du nouveau

boOti ment) . L6l nstitut des mal adi es
déaccueillir 38e®qoopesrdiwre du nouveau boO©ti ment en 2012,
présentes sur le site sont pressenties. La sélection des 35 équipes appelées a rejoindre Imagine
sera menée de fagon indépendante par le Conseil Scientifique International de la Fondatio n
Imagine .
Les coll aborations scientifiques internationales seront cl
projet. Les équipes impliquées dans Imagine ont d®] " ®tabl i des coll aborations

similaires tels que |ldgd/nsifpte ofLhild Health & Sohdeek et @ liKarolinska
Institute a 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 val einmovathd,amderema pomniuen f ort es

et ouverture

Pour mettre en place de nouvelles synergies permettant doo

et les soins, le plan de développement Imagine s 6 a r & autow de trois points

- la construction déun nouveau bOti ment d®di ® aux mal ad
proximité des équipes de recherche et de soins essentielle 7 la mise en p
organi sation centr®e sur | defficacit®.

- I a mise en eplatforme teclhnologique innovante et performante qui comprendra
l a g®nomi que, | a bioinformatique, |l a cytom®trie de flu

| 6hi stol ogie, | a banqgue dO6ADN, |l e transfert de g nes et
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- I daccueil d e quipes intereatidnades de@®aut niveau scientifique qui renforceront
|l es comp®t ences Imaginel dan: settaing domaines comme la biologie du

développement, les neurosciences ou encore la myologie.

La premiére phase dite « hors murs » est essentiel le : il sbagit de | a constitution
technologiqgue dans | e cadre du programme scientifique afi
®quipes d s |l d6installation dans |l e nouveau b®©timent, en 20:

6.Programme doéi nvestlmagiszee ment s

Constru ction du batiment  Imagine

Au ciur du site de-Ehfénts maadds,ad fondatoo k e Imagine pourra soéinstaller

un tout nouvel espace de 15 000 mj, construit sur un terrain mis 7 dis
publique -Hépitaux de Paris (AP -HP) dans Il e cadre débune convention dboccu|]
public.

Ce lieu exceptionnel et pionnier, entierement dédié aux maladies génétiques, réunira recherche
fondamentale, recherche clinique et soins innovants sous un méme toit, au plus prés des malades.
Les liens innovants entre les soins, la recherche fondamentale et la recherche clinique seront
opti mi s®s par I a mi se en pl ace déune nouvelle organi sat
acc®l ®r ant ainsi | 6ensembl e du pr oc e sjectifs: gaheer du ¢empser che ave

pour sauver des vies.

Au sein de ce batiment pionnier, on trouvera une partie recherche de 11 500 m?, destinée a

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

solutions diagnosti ques et thérapeutiques, et une partie clinique de 3 500 m?, destinée a accueillir

des consultations en g®n®t i que, un centre déi nvestigatio

biologiques et des centres de référence maladies rares.

Le batiment Imagine sera inaugur ® d~ s 2012 et permettra dbéaccueillir
internationales.
Equipements des | aboratoires 1 magine et C 0 ¥t déinstall ati

des plateformes

Le co(t des équipements des 8 plateformes technologiques
indispensables a la bonne avancée du p rojet est estimé a 8
millions dbéeuros. Léam®l ioration tilis®es

les équipes de la Fondation Imagine a été initiée des 2007.
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Ces ®qui pements sont pour partie ddédores et d®) " effectifs (

- Platefo rme Cytometrie de flux

- Plateforme Imagerie cellulaire et moléculaire : Microscope confocal et videomicroscope
- Plateforme Génomique : plateforme Affymetrix et Séquenceur haut débit

-Pl at ef or me d dMicrodidsexteun lgsere

-Labor at oi rrimenttibreaximade et transgénése

Personnels d®di ®s aux activit®s de recherche et : | 6admi ni ¢

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

recherche et 3 s er o mistratioh dedadondaton.” | 6 a d mi
6 déentre eux ont d®] " ®t ® pourvus en 2009. Le co%t total
ans est estim® © 2 millions dobeuros.

7. Modalités de financement

Le besoin de financement total lisctestdauell@ndentnéunidhauears dobéeur os.
de 48 millions dbéeuros dont 8.4 millions dbéeuros ~ |l a dota
R®gi on, de |l a Ville de Paris et de | 6AFM.

Pour 1l es 5 ans 7 \neginer est dé r@cudilljr ene paitif cgbadion complémentaire de 20

millions déeuros suite ” Il a mise en place de partenari at
méceénes.

8. Les Etapes-clés

Mi se en place de | 6association plmagine | a dVai®@6i on de | a Fond:
Appel dobéof firsets rdeu dB nl 6ensei gnement sup®rieur et de | a
recherche, structure doexcellence CTRS Décembre 2006

Mise en place de la Fondation de coopération scientifique Juin 2007

Mi se en place du Conseil déadmini strat i cSaptembre 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

Mise en place du Conseil Scient ifique International
Début du déploiement du plan de communication

Jury Projet immobilier

Opération «  Premiere pierre  »
Appel déoffres Nouvelles ®quipes
Appel d 6 o firds interaaticDdlea

Début de la construction du batiment

Inauguration du batiment Imagine et installation des équipes

Contacts presse :
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Fin 2010
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5. EN BREF : POURQUOI NOUS SOUTENIR ?

«Nos enf an tt moteetétesnité » Robert Debré
La maladie pour tous ces enfants doit étre un lointain souvenir, et chaque aide sera précieuse pour

gagner ce combat.

Pourquoi avoir créé la Fondation Imagine 1 Institut des Maladies Génétiques ?
Cr ®®s " | 6i nplus bribants cherchedire s et médecins
de | 6h?t pi t-BnfantsN enalddesy la fondation  Imagine et
Il 6l nstitut des mal adi es g®n®ti ques
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).

€ ce jour, on estime quo6iODO. 8o dexeésspatleo progs esde s8nt dbéorig
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.

Sé6i l nbexiste pas ° ce jour de traitement curatif efficac:é¢

pr®coces et appropri ®s permettent doéam®l iorer |l a qualit® de

Avec | 6ai de de fendarursifssidiance publique -Hopita ux de Paris, | nserm , Université
Paris Descartes, Association  Frangaise de lutte contre les Myopathies et Ville de Paris),
mal adi es g®n®t i ques aaccplaar fa reahmrbhet ieonn 1ddéor gani sant au plus

malade pour aboutir plusv ite a 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 succés du projet, le recrutement de

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

70 millions dbdeuros.

Celui-c i est actuel |l ement r ®uni : hauteur d e s4d86 emirlolsi o'nsl ad 0 ¢
dotation a travers des appo rts de | 0Etat, de | a R®gion, de | a Ville de
Francaise contre les Myopathies). Pour 1l es 5 ans ° Jmaginer est de éeoubiliraret i f do
participation compl ®mentaire de 20 mill i ons padefagiaisr 0s SuUi t €
industriels, | 6accompagnement de m®c nes ainsi gue | es don:
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« Nous menons une recherche extrémement 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 ;
mal ades et | eurs familles. 11l sbé6agit doéunlamgdedyegeademe compl e
la recherche au patient . »

Claude Griscelli

« Imagine , cdest I a recherche sur | es mal adi es g®n®tiques de
extraordinaires tout ¢a en plein centre de Paris. »

Corinne Antignac

« Nous devons élaborer de nouv  eaux traitements pour

les enfants atteints de maladies génétiques. Nous

avons | despoir déam®l iorer | e en
charge de ces mal ades. Qudil s me n t
mieux. »
Alain Fischer
« Face a des maladies aussi rares que complexes,
souv ent trés difficiles a identifier et a comprendre a 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 doéi maginer |l e tr andré dem@uait il fau
souffrent ces enfants car il y a une multitude de maladies génétiques qui
peuvent toucher tous | es o»ganes, tous |l es tis

Arnold Munnich

« C'est de I'observation de ces enfants atteints de maladies individuelles
trés rares que naissentno 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-HOPITAUX DE PARIS (AP-HP)

ASSISTANCEQHOPITAUX Centre hospitalier uni-deeRrsantcaei,r el 6dslsliesi ance put
EUBLIQUE Db CARS Hopitaux de Paris (AP -HP) est un partenaire de tout premier plan dans
|l e domaine de | a recherche et de | denseignement. Associ ®e
f®d®ratifs de recherche et de 8 centres doi nweitéstdegati on ¢
recherche clinigqgue et constitue | e premier promoteur dbess
de fa-on forte au progr s m®dical. Sur | 6ensemble de ses ¢
Inserm et 30 laboratoires de recherche CNRS, meéne plus de 400 projets de recherche biomédicale
et a publié 6000 articles originaux dans les revues scientifiques.
L 6 AHP contribue au projet Imagine en mettant a sa disposition un terrain sur laquelle la fondation
va pouvoir faire construire un batimen t pionnier. Cet espace sera dédié aux activités de recherche
sur les maladies génétiques et rassemblera en un méme lieu les plateformes technologiques
d®di ®es “ |l a recherche et | 6innovation th®rapeutigue des ®¢
www.aphp.fr
INSERM

me..l’.‘i‘fé'd‘é?l"}l Inserm Cr®® en 1964, | 6| établissement @ublic a caractere

o scientifique et technologique, placé sous la double tutelle du Ministere

e e e de la sant® et du Minist re de la recherche.
le seul organisme pub lic de recherche francais entierement dédié a la santé humaine. Ses
chercheurs, r®partis en 316 unit®s de recherche, ont pour
des plus fréquentes aux plus rares, a travers leurs nombreux travaux de recherches biolog iques,
médicales et en santé des populations.
L6l nser m, principal partenaire de | 6Alliance nationale pou
donne pour mission de faciliter les échanges entre la recherche fondamentale, la recherche
clinique, larech erche th®rapeutique ou diagnostique et |l a rechercl
implication majeure au sein de la Fondation Imagine .
Celle-c i vient en effet parfaitement dans | 6objectif déexcel
frangaise en rassemblant les expertises dans un centre hospitalo -universitaire sur une thématique

prédominante.

www.inserm.fr
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UNIVERSITE PARIS DESCARTES

e LoUni versit® Paris Descar00® ftudiant etei | | e I L
B UNIVERSITE o P
PARIS DESCARTES comprend1 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 | a m®decine sont | es rigdlDesnatesnes dobexc
et 70 % de ses équipes de recherche sont réparties entre génétique, immunologie, chimie -biologie,

neurosciences, hématologie, cancérologie, endocrinologie et diabéte. Au total, Il 6Uni versit:
Descartes compte 54 unités mixtes, dont 45 In serm.

Le projet Imagine so6i nt gr e dans | a recherche transl ationnel l e S C

Descartes, dans son ambition de rassembler les soins et les unités de recherche, jusque la
di sper s®es sur | e si t eEnfahts mdladds,'ep i tuanl bMO& d kmeern t uni gque, dot ®

plateforme technique de pointe.

WWW.UnNiv_-parisb.fr

ASSOCIATION FRANCAISE CONTRE LES MYOPATHIES (AFM)

Depuis sa création en 1958 par des malades et parents de malades,
. I & As s oncFramacaige oontre les Myopathies (AFM) se bat sur tous les
AFM fronts pour guérir les maladies neuromusculaires et réduire les
Association Francaise contre fes Myopathies g j t yati ons de handicap qudelles engendrent. C

®volutives et | ourdement i nval i da rénétgees, omlongtempseé pl upart dobor

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

faire face " cette situation, | O6AFM a choisi déintervenir
maladies génétiques et des maladi es rares : une politique doéint®r°t g®n®r a
efficacité.

Aujourddédhui , |l 6AFM sbdattache ~ explorer t o ut: dhrapie e s piste
g®ni que et chirurgie du g ne, th®rapie cell uEllasoutient et cel |l u
ainsi une trentaine déessais cliniques en cour s ou en
neuromuscul aires, mais aussi déautres mal adies g®n®ti ques 1
Cbdest pour accro tre |l es synergies et acc®l| ®repiesqemcore | a
| 6AFM est part en émagine odwi paloljieee soi gnant s, chercheurs et n

méme objectif : la guérison.

www.afm -france.org
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FONDATION HOPITAUX DE PARIS-HOPITAUX DE FRANCE

La Fondatio n Hopitaux de Paris

-Hopitaux de France, présidée par Madame

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

la qualité de vie
FONDATION
Hopitaux de Paris
Hopitaux de France

hospitalisés.

Reconnue d'utilité publique

| " enfant en partenariat avec | e Minist r ePiecegjauhes
Cbdest dans | e cadre de cette |lutte contre | a
Paris-Hoépitaux de F rance a souhaité rejoindre et aider la Fondation Imagine , dans

Depuis 1999, elle a engagé un progra

des enfants, des adolescents et de S personnes agées

mme de prise en charge de la douleur de

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

familles.

www.fondationhopitaux.fr

VILLE DE PARIS

»xSant® et fi

souffrance d

| 6objecti

MAIRIE DE PARIS s La Ville de Paris sb6engage pour |l es enf

Imagine . Si t u®e au ciur
progr s m®dicaux de
familles ainsi gue

du cent r elmdgine goud unlrdleeessentiek danksdes ,
demain dont pourront b ®ndfaiviedes r
dans | e d®vel oppement ®conomi que

a créer un espace unique dédié aux maladies génétiques, ou recherche et soins pourront cohabiter.

La Mairie de Paris soutient ce projet de

pour |l es citoyens,

scientifique francaise.

www.paris.fr

Fondation Imagine
: 014061 55 32
10140615421

Karine Rossignol
Tiffany Cheynier

Agathe Coustaux

10158479535

fagon forte, non seulement pour son intérét local évident

mai s aussi pour I e rayonnement
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