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TeRiner

Champion de judo et paain dmagine

Salut, les champions! Moi, c’est Tey, Tey Riner. Tu m'as sirement déja vu
sur les tatamis aux JO de Paris 2024! Mais en dehors des gymnases, je combats
aux cotés des médecins et des chercheurs qui travaient a I'Inétitagine
Ensemble, nous nous baons contre les maladies génétiques pour guérir et souldgetdes en
malades. 8maladies génétiques, c'est un adversaire de taie, et je sais de quoi
je parle! Et la, méme moi, je ne fais pas le poids. Tu coais peut étre quelgu’un
dans ta famie ou parmi tes amis qui est touché par ces maladies tres graves
et aui trés rares. Sport et recherche médicale : mémes valeurs, mémes combats!

N1
La perséverance

C’est se relever apres chaque
chute, apprendre de chaque Lot N(Q
échec pour devenir plus fort,
comme le font les chercheurs, L’esprit d’éqUipe
les patients et leurs familles .
qui luttent pour vaincre
la maladie.

C’est se soutenir pour gagner.
Dans les laboratoires,
les chercheurs et les médecins
partagent leurs idées
pour réussir ensemble, car
a plusieurs, on va plus

N(B loin et plus vite.
Le respect

C’est accepter
les différences, que ce soit
sur le tatami ou dans la vie.
Nous sommes tous différents
et c’est ensemble

que I'on peut gravir des
montagnes.

Alors, les dants, que vous choisiiez de devenir
sporfi, médecin, chercheur ou quoi ce soit d’autre, souvenez vous
de ces valeurs, car ees vous permeront re avancer les choses!
Ce magazine est pour vous, pour toi.
J'espere que tu tamuseras et que tu arendras beaucoup.

Tey



Retrouvez toutes les actualités
de l'Institut  Imagine
sur www.institutimagine.org
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Ensemble,
on est plus fort !

Par Lolita Séchan

« La premiére fois que je suis venue chez Imagine , c'était un “jour sans”, petit moral
et temps morose. Mais en découvrant le travail de toutes ces chercheuses et de tous ces
chercheurs, leur implication, leur passion et leur talent, en écoutant les liens développés
entre eux, les familles et leurs médecins, les succes et les combats qui continuent, je suis
ressortie gonflée a bloc d’espoir et de tendresse pour cette humanité-la. Celle qui aide,
qui pense, qui crée et qui espére un futur plus lumineux. Merci ! »



Stanislas Lyonnet

Ledirecteur
del'Institut Imagine

Viens avec moi,

je veux te présenter

le professeur

Stanislas Lyonnet.

Il nous raconte

sa journée de directeur
de I'Institut Imagine

unemaladkgénétiqué?

C’est une maladie avec laquelle on nait aussi les freres et sceurs de I'enfant malade.

et dont on a du mal & se débarrasser. Elle est liée Et il arrive que méme les parents ne connaissent
al'anomalie d'un C'est-a-dire une erreur pas forcément le nom de la maladie : c’est

dans notre code Ces maladies sont le plus difficile de se battre contre un adversaire que

souvent graves, nécessitent des séjours

a I'hopital et peuvent provoquer des handicaps
importants durant toute la vie. Ces maladies sont
parfois [ETeNE7=-3 car elles peuvent toucher

I'on ne connait pas. La mission de I'Institut
Imagine , c’est de donner un nom a ces maladies,
de comprendre comment elles fonctionnent et

de trouver des médicaments pour chaque enfant.

C’EST QUOIX

ta journeeype
chez Imaginé

oH SO Il

J'arrive dans mon J'ai des réunions

Comme toi a I'école,

mes journées sont variées.
C’est ce qui permet
de ne jamais s’ennuyer !

bureau ou je vais
organiser ma journée.
Je réponds a des
e-mails, je regarde les
réseaux sociaux

et je me renseigne
sur ce qui s'est passé
tout récemment.

Je m'adapte donc
aux urgences a régler.

Je pars en consultation
des enfants et des
familles, je les écoute
et je les informe.

C’est mon moment
préféré de la journée.
Notre mission est
d'étre sincére avec eux
et surtout de toujours
faire mieux pour

qu'ils aillent mieux.
C’est un défi quotidien.

avec des médecins,
des chercheurs,

des informaticiens, pour
parler de chacun

des enfants que j'ai
rencontrés et des
derniéres découvertes
dont ils peuvent
bénéficier. C'est grace
a cela que tous

ces adultes guérissent
les enfants.
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Co entes tu dev_enu
directeude\’mstltut?

Enfant, je voulais
étre comédien. Puis j'ai
changé d’avis et, a l'université, c’est-a-dire apres
I'école, j'ai appris le métier de médecin. Je souhaitais
m’occuper des enfants malades, alors je me suis spécialisé
en pédiatrie. Et je suis également devenu chercheur
en génétique pour essayer de comprendre les maladies
des enfants que je recevais en consultation. Pendant
longtemps, j'ai été médecin et chercheur a I'Institut ou
je gérais I'un des laboratoires de recherche. En 2015,
je me suis porté candidat pour diriger Imagine .
Etre directeur, c’est un peu comme étre coach sportif
d’une équipe de 600 personnes ! La recherche
médicale ressemble a un sport collectif : on ne
peut pas gagner le match tout seul !

Ilya unz & Imagine

Vrai! Au rez-de-chaussée, a I'endroit ou I'on
accueille les enfants, il y a un joli jardin coloré.
Sous ce jardin, figure-toi qu'il y a un zoo... Oui, dans
le sous-sol d’ Imagine sont cachés des mouches, des
poissons, des souris, des vers de terre ! Ces animaux,
nous les aimons beaucoup et nous en prenons grand soin
car ce sont eux qui nous aident a trouver des pistes de
traitement pour les enfants. Ils s’appellent nos « modeles ».
Ce sont en effet des modéles réduits, comme une
maguette de maladie, et ils nous permettent de voir
si le médicament fonctionne ou non. Si cela
marche, on pourra le proposer
a I'enfant malade.

1H 1H

17H

Je vais donner un cours
a l'université et

je transmets mon
expérience et

mon savoir aux jeunes
scientifiques et
médecins. J'enseigne
pour gu'ils fassent
encore mieux que nous
demain afin de guérir
toujours plus d’enfants.

De retour a  Imagine , jai
une réunion de direction
afin d'organiser

I'avenir de I'lnstitut et

de la recherche.
Comment recruter des
chercheurs de talent,
avoir les meilleurs outils
pour la recherche,
trouver I'argent pour

les acheter...

Je retourne dans mon
bureau pour travailler
une ou deux heures,
passer quelques coups
de fil, répondre a des
centaines d’e-mails,
recevoir des chercheurs
ou des étudiants qui

le souhaitent.

P'TIT DICO

Gene : une partie
de I'’ADN qui donne
des instructions
spécifiques pour une
fonction particuliéere
de ton corps.

ADN : une molécule
qui contient

toutes les informations
nécessaires

pour déterminer
comment ton

corps fonctionne

et ce a quoi tu
ressembles, comme la
couleur de tes yeux.

Hérédi taire : c'est

la fagon dont les
caractéristiques
(comme la couleur des
yeux ou des cheveux)
sont transmises des
parents a leurs enfants.

Donateur: une personne
qui donne de l'argent,

du savoir et du temps

pour aider I'Institut.

13 £

Je pars rencontrer des
donateurs i qui aident a
faire grandir I'Institut et a
guérir les enfants. Je vais
leur expliquer ce qu'on
fait pour ces familles qui
ont besoin de nous, je
leur raconte tout le talent
de nos chercheurs et

de leurs équipes, mais je
leur dis aussi ce qui
nous manque pour aller
plus vite et plus loin.







ACADEMIE DOUX
ACIDE ECOLE
ADN GENE
CALIN INNE
CELLULE PROTEINE
CHERCHEUR RIRE
CHIMIE SANTE
CLONAGE SOIN

CODE SUR
CURE VIE

LE MOT MYSTERE

m 4 O @ T O m

m 2 —

O mwmIT =z

m>» 2

@ m m m

- X O

<

I O O 2 =D
— O mO O >» Z2 0 <

m< C Z2
O

> T OI O Z2mOm

O O0OmCcO 40 Z2r m

> C o r zZ2mX» o

—r > 032

T Co mr CcCrrmO

omoO > 2

.
.
° .,

‘‘‘‘‘‘



MOTS CROISES

Vertical
1. Parrain de I'Institut Imagine
3. Il peut étre transmis d'un parent
a son enfant
5. Signe que tu es malade
7. Synonyme de « docteur »
9. Institut des maladies génétiques
11. Elles sont effectuées a Imagine
13. Technique de lecture de 'ADN

Horizontal

2. Science étudiant le cerveau

4. Identification d’'une potentielle maladie

6. Présents en 23 paires chez 'Homme

8. Personne touchée par une maladie

10. Elle peut étre rare ou d’origine génétique

12. Personne qui se consacre a la recherche

14. Modification de 'ADN

16. Support du code génétique

18. Stratégie thérapeutique ciblant
directement les genes
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Aude Mageérus,
chercheusdm@magine

Bonjour, Aude®
hercheuse, Mé
TuesunecC p

quest ce que tu cherche

ir si
Je cherche a comprendre Coent S&VOlr .
pourquoi, dans certaines familles, 'on a une ma‘ad|e
plusieurs personnes sont gér\éthué)

malades. Ici, nous travaillons sur
les maladies génétiques.

Lorsque plusieurs membres de la famille
I'ont déja eue et que 'ADN a le méme
défaut chez toutes les personnes malades
de ta famille. Il y a une notion d’hérédité
dans la plupart des maladies génétiques.

'ADN, cest quoP

L'ADN est le support de toutes les
informations de notre corps, telles
que la couleur de tes yeux, de tes cheveux, Et tOi, AUde,

la forme de ton nez, ta taillg et bien Sais tu lire "ADN)
d’autres choses, comme dire comment
doit battre ton cceur, remplir tes poumons,

réfléchir, te réchauffer quand tu as Pas totalement. Il y a un code et personne
froid, dormir, digérer. Tu peux I'imaginer ne I'a encore complétement découvert.
comme une énorme bibliotheque On sait que dans les grands livres que

de milliers de livres en 2 exemplaires. nous étudions, ily a 4 lettres (A, T, G et C)
Le premier exemplaire t'a été qui s’enchainent et se répétent. Mais
donné par ta maman et le second comme il n'y a aucune espace entre les
exemplaire par ton papa. mots et aucune ponctuation, il est

trés difficile de reconnaitre le début et la
fin d’'une phrase ou le commencement
d’un chapitre.

5

Mais alors, pourqud

nen fantest malade?

Quefaistua

ngnd un enfant est malade, c'est |’|nStitUt Imaglﬁe
gu'ily a eu des fautes de frappe
dans un ou plusieurs des livres. Et

les erreurs (ou  [UEle]gE ) peuvent Je cherche justement ces erreurs dans
parfois provoquer des maladies. I’ADN de personnes qui ont une maladie.

On espere pouvoir un jour réparer
ces erreurs ou trouver un traitement.
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CHERCHE ET TROUVH

Regarde, tu vas m’aider ! A toi
de découvrir le défaut dans 'ADN
en comparant les deux séquences :

ADN sans erreur
CTGGTGGAGGCTGACGAGGCGGGCAGTGTGTAT
CAGGCATCCTCAGCTACGGGGTGGGCTTCTTCC
GTTCATCCTGGTGGTGGCGGCTGTGACGCTCT(
CGCCTG

ADN avec une erreur
CTGGTGGAGGCTGACGAGGCGGGCAGTGTGTA
CAGGCATCCTCAGCTACCGGGTGGGCTTCTTCC
GTTCATCCTGGTGGTGGCGGCTGTGACGCTCTC
CGCCTG

Mutations : petits
changements dans le
code génétique de
notre corps qui peuvent
parfois modifier

son fonctionnement.

e o 00 0 0 0 o 4
PP I I 4 o o

Expériences : ce

. ‘e N sont des tests que

Teaee les scientifiques
font pour comprendre
comment quelque
chose fonctionne ou
dysfonctionne.

" | E PROGRAMME

Arentis chercheurs

« Bonjour, moi, c’est Gabrielle, je suis en
troisieme. Et moi, c'est Margot ! Je suis en premiére.
Depuis un an, on vient a I'lnstitut Imagine , un mercredi
apres-midi par mois, pour suivre le programme Apprentis
chercheurs. Aude nous a donné une énigme a résoudre
comme un vrai chercheur. Pour trouver la solution, on fait des
experiences dans le laboratoire et & la fin, on doit présenter
les conclusions de notre enquéte. Ce programme nous aide pour
les cours mais aussi & savoir ce que I'on veut faire plus tard.
Alors, si la science t'intéresse, demande a ton professeur de SVT
d'intégrer ce programme.
Tu apprendras beaucoup
tout en t'amusant ! »

e o0 ®



« J'al su que mon
metier serait
d’aider a guerir
les enfants
malades »

Benjamin Lepennetier

Benjamm est un chercheur de I'Institut

Lepe etier Imagine . |l fait plein d’expériences
pour comprendre et essayer

de guérir les maladies génétiques
des enfants chez Imagine .
Son métier est sa passion.

Il va t'expliquer pourquoi !

P'TIT DICO

Convulsions :©  secousses
incontrélées du corps,
souvent causées par des
problemes dans le cerveau.

Symptomes :© signes
indiquant que tu es
malade, comme la fiévre
ou le mal de téte.
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Quand on est enfant, on se demande tout
le temps ce que I'on fera lorsqu’on sera adulte.
Pour moi, c’était évident ! Je voulais aider
a soigner les enfants malades. Alors que j'avais
10 ans, mon petit frere Tristan est né. Tristan
n'était pas comme les autres. Il faisait beaucoup
de ce qui 'empéchait de respirer
et de manger correctement. Il passait beaucoup
de temps a I'hdpital, & Necker, dans Paris, suivi
par des médecins de I'Institut Imagine . Ma maman
était tres inquiéte. Elle était souvent absente.

Elle était avec mon frére a I'hdpital. Ce n’était
pas toujours facile pour moi, je n'ai pas toujours
compris ce qui se passait. Un jour, ma maman
m’a expliqué. Tristan est malade, il a

une maladie génétique avec divers

qui empéche son cerveau

de fonctionner normalement. Tristan

grandira differemment. Il ne parlera

pas et interagira autrement avec son
environnement. J'ai alors compris que je voulais
I'aider. Je ferai tout pour combattre sa

maladie. Je serai chercheur ! Une sorte de super
détective qui rassemble tous les indices pour
résoudre une énigme. J'avais trouvé mon métier.

Quel estton eve
NETNETETS
aider les enfants a guérir des maladies
génétiques. A Imagine , nous travaillons
en équipe, avec les médecins et les patients, pour
permettre a des enfants de toute la France et du
monde entier d’aller mieux, de connaitre leur maladie.
Chez Imagine , on essaie de soigner des maladies
trés rares. Certaines maladies n’'ont méme pas de nom.
Les chercheurs font tout pour comprendre et aider

les enfants malades et leurs familles. Mais on ne sait
pas tout. Etre chercheur, c’est tenter de trouver
une réponse, comprendre les maladies pour aider
a guérir. Ce n’est pas toujours possible. Mais
I'espoir est la, constamment. Un jour, nous
pourrons guérir la maladie de mon frére.
Voila mon réve. Ma maman y croit.

C’est quoi,

la génétiqué

Je suis chercheur en génétique.
La génétique, c’est super compliqué !
En gros, c’est ce qui permet a un étre
humain de se créer, d’étre qui il est. Il y a des
milliards d’étres humains mais chacun est
différent. Le code génétique, c’est comme
un code-barres. Dans un supermarché, ily a
plein de produits, mais chaque produit a un
code-barres unique. Parfois, il ne marche pas
ou mal. La génétique essaie de comprendre
ce qui ne va pas et de trouver une solution.

A quoi re emble

ton métief?

J'essaie de comprendre comment
marche une partie du cerveau. Quand
le cerveau des enfants ne fonctionne pas
comme il faut, certains enfants sont
malades : ils ne peuvent pas forcément parler,
ils ne peuvent pas toujours marcher
aussi facilement que nous. C’est le cas de
mon frere. Dans mon travail, je tente
de comprendre pourquoi et comment une
partie du cerveau est malade. Pour ¢a,
on fait des expériences, notamment sur des
poissons-zébres, présents dans nos
laboratoires. Les poissons nous apprennent
plein de choses sur la vie et sur nous.
Méme si cela peut paraitre surprenant,

nous partageons beaucoup
de points communs au niveau des
organes avec eux.



Bonjour,

Je m'appelle Noémie, jai 21 ans et jai une
maladie hommeée « neurofibromatose de type 1 »
(NF1). A cause de cette maladie, jai grandi

en étant suivie par I'lnstitut  /magine

Dés mes 2 ans, j'ai dU subir des opérations.
Méme si tout ca a eu une grande importance
dans ma vie, je n’en ai pas de mauvais
souvenirs : mes parents et les médecingiagine
m’ont toujours soutenue. Ensemble, on en

faisait un jeu. J'allais a I'hdpital avec joie,

c’était mon quotidien. Quand on va a

I'Institut, on nous montre que tout ¢a, c’est

juste notre vie, tout simplement. Découvrir ce
monde médical m’a donné envie de travailler dans
les sciences. J'aimerais pouvoir informer le grand
public des progrés de la science! L’Institut
Imaginem’a soutenue dans mes décisions et

jai pu y retourner pour y faire des stages.

On pense souvent que les enfants

comme moi ont du mal a choisir

leur meétier. Je suis déterminée

a prouver le contraire!

Si tu es malade ou si

tu connais un proche

qui I'est, sache que

tout est possible

lorsque tu es

bien entouré.
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100 = 34

euros euros

Un don de 100 € a I'Institut

Imagine vous revienta 34 €

apres réduction fiscale sur votre
impot sur le revenu *.

* C'est équivalent a 66 % du montant du don que vous
effectuerez a I'Institut Imagine , dans la limite de
20 % du revenu imposable. Si vous étes redevable

de I'lFI (imp6t sur la fortune immobiliére), votre

don ouvre droit & une réduction d'impét de 75 %
du montant de votre don dans la limite de 50 000 €.
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CONTACT

dons@institutimagine.org
014275 44 67

Le mot mystere : IMAGINE - Mots croisés : Vertical : 1. Teddy Riner « 3. Gene « 5. Symptome ¢ 7. Médecin « 9. Imagine « 11. Consultations « 13. Séquencgage | Horizontal 2. Neurologie

4. Diagnostic » 6. Chromosomes « 8. Patient « 10. Maladie ¢ 12. Chercheur ¢ 14. Mutation * 16. ADN « 18. Thérapie génique - Points a relier : le dessin représente un scientifique.

Solutions des jeux
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Lettre d’une jeune patiente opérée pour une tumeur par la P’ Sabine Sarnacki, cheffe du service de chirurgie pédiatrique viscérale

et urologique a I’hépital Necker-Enfants malades AP-HP et directrice d’un laboratoire a I'institut /magine.

www. institutimagine.org
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