REMERA

Registre des Malformations en Rhéne Alpes

A Monsieur Laurent Wauquiez
Ministre de I'Enseignement Supérieur et de la Reatte

Lyon le 16 décembre 2011

Monsieur le Ministre,

C’est avec consternation que nous apprenons qegildre des Malformations en Rhdne Alpes querjgalse
trouve aujourd’hui menacé de fermeture. Les matfsduisant a la cessation de ses activités nousleem
tellement injustes qu’ils nous conduisent a sadicvotre soutien afin que la plus importante striecde
surveillance et de recherche de France et d’'Eudgres le domaine des malformations congénitales, ne
disparaisse.

Les malformations congénitales représentent laipipsrtante cause de mortalité infantile et coneptplus
de 3% des enfants nés vivants. Leur cause estrinequour la moitié d’entre elles, de grandes ingations
subsistent sur leurs liens avec certaines expositie I'environnement (air, sol, alimentation, neédients,
installations potentiellement polluantes). Pouaatjtelles ne font pas partie des pathologies kdéion
obligatoire et ne sont donc pas recensées suebhdie du territoire.

De fait, seul un registre dédié a ce type de patielpermet d’exercer une surveillance épidémiojogi
continue et d’alerter les autorités sanitairesand’augmentation du nombre de cas de malforngatonun
territoire donné. Cette mission de surveillancefalse double d’'une mission de recherche dangdie ckes
études étiologiques menées par les registres.

Dés lors, ces derniers constituent un outil desitgeiclinique pour les praticiens et un outil deisién
politigue au regard de I'évaluation des risquesatExiques auxquels sont exposés nos concitoyersanssi
en regard de 'évaluation des mesures de santé@pelprises en faveur de la prévention de cesesqu

Pour mémoire, lors de sa création sous forme agsara Lyon, en 1973 par le Pr Robert, le Regist@entre
Est » couvrait a la fois I'’Auvergne et la région@Rb Alpes. Il n’existait pas alors d’instance deficement
ad-hoc, aussi ce registre était-il financé pardadation Groupama et par des laboratoires privés.

En 2006, les administrateurs de cette fondatidimast que la surveillance des malformations raetayane
mission de service public décidaient de la ferneetlur registre. L'InVS et I'lnserm, tout en affirmdeur
soutien au registre, ne souhaitaient pas le repeend

C’est dans ce contexte que 'association, Reme#té aréée le®ljanvier 2007 et le registre qualifié par le
Comité National des Registres, pour une période aes, soit jusqu’au 31 décembre 2011. Ainsi géalié
registre Remera a été subventionné par le biat®kleentions avec I'lInVS (85 000 euros annuels fepur
surveillance épidémiologique), I'lnserm et I'Afssa{®8 700 euros annuels pour la recherche sur les
expositions).
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Cette double mission de surveillance/alerte eedbarche a également été soutenue a hauteur @9 #ufbs
par an par le Conseil Régional Rhéne Alpes quirghtaissi, comme l'article 17 du PNSE2 le disposéduire
I'exposition des enfants et des femmes enceintendige de procréer aux substances les plus dasgsre et
« mieux gérer les risques liés aux reprotoxiquesietperturbateurs endocriniens ».

Mais depuis sa création en 2007, de fortes ten$ioasciéres se sont fait sentir. Puisque le regise disposait
d’aucun fonds de trésorerie et que les subventiotées n’étaient versées, au mieux, que 6 moésdeur
signature, les salaires ne pouvaient étre payésdifficultés ont été maintes fois relayées par&sse
régionale et nationale et I'lnVS, alerté, répormuditdiligentant un audit de la Direction Générale Bmances
Publiques.

Cet audit a montré la parfaite et rigoureuse gestioregistre, mais a insisté sur la nécessitédsurir a des
conventions pluriannuelles permettant ainsi d’d@péicles frais de fonctionnement du registre.

A la suite de cet audit, I'InVS a demandé au regide bien vouloir adosser sa gestion a un étahtisst
public, afin que ce dernier puisse faire 'avanes galaires dans I'attente des subventions pulsliqtiest ainsi
que les Hospices Civils de Lyon (HCL) ont accepitlderger administrativement le registre. Les cinq
membres du personnel salariés du registre ont\airisiurs contrats de travail transférés vers Ieg Hwu
premier janvier 2011. On croyait alors le regis@eve.

Or, en vue de la requalification du registre, udiscientifique a été réalisé. Il se trouve queMS, principal
financeur du registre, a instruit le dossier peutdmpte du CNR car c’est en effet une salariddriés, qui a
effectué l'audit scientifique de qualification,3eseptembre dernier. Comme le précédent audébemous a
dit étre impressionnée par la qualité du travdédatié et nous a assurés qu'a son sens, il nétfaisgain doute
gue la qualification du registre serait reconduite.

La qualification du registre par le CNR se trouv@imé la condition pour que les conventions quitlies
Hospices Civils de Lyon avec les financeurs sgienirsuivies en 2012, toute I'équipe du registré &Eancore
rassurée sur son avenir.

Mais le 15 décembre dernier, & notre grande stapéfia nous recevions un avis défavorable du Comité
National des Registres a la requalification dugegiRemera. (cf. piece jointe)

Les affirmations sur lesquelles se fonde cettesitiitisont totalement erronées comme vous pourmeanistater
dans la note jointe.

Tous les collaborateurs et partenaires institugtsrdu registre sont sidérés par cette décisiautaht plus que
son Conseil d’Administration qui s’est réuni le&cdmbre dernier a salué la qualité du travail st de
publications de I'année écoulée. (cf courrier ddPtacronique & Mme Weber et a M. Syrota).

Aussi, nous ne pouvons comprendre que le regisireendamné a la fermeture pour des motivatiomsnées
et nous sollicitons votre haute bienveillance gfiie le verdict du CNR soit reconsidéré et notre eoitendue.

Notre Président, le Pr Jean Francois Lacroniqueoéiméme, nous tenons a votre entiere dispositiam p
évoquer tous les points que vous souhaiteriezggeet vous prions de recevoir, Monsieur le Miristr
I'expression de notre plus haute considération.

Emmanuelle Amar
Directrice Générale du Registre Remera

Registre des Malformations en Rhone Alpes - REMERA-
9 quai Jean Moulin, 69001 Lyon. France
Tel : +33 (0)4 78 58 34 84
N° SIRET : 494872328 00021



