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Cher(e) adhérent(e),

L'hiver a ŽtŽ rigoureux pour tous et le
printemps tardifÉ

Comme tardive, la position du labora-
toire UCB PHARMA d'admettre sa res-
ponsabilitŽ, apr•s que la Cour de cas-
sation ait confirmŽ le jugement de la
Cour d'appel de Versailles, pour les
quatre jeunes femmes engagŽes
depuis 15 ans, dans ce combat.

Cette victoire est pour nous tous. Elle
est un encouragement ˆ poursuivre
notre action, ˆ envisager l'avenir avec
confiance.

Car notre Association, dŽsormais
reconnue et acceptŽe comme un inter-
locuteur qualifiŽ par tous les interve-
nants de santŽ au plan national, doit
cultiver en quelque sorte son niveau
d'excellence.

Et pour cela, nous avons besoin de
chacun de vous.

C'est en mettant en commun nos
attentes, nos expŽriences personnelles,
que nous pourrons Žlaborer, dans
chaque RŽgion, des projets prŽcis de
rencontres et de travail.

Les Ç Contacts locaux È, qui sont les
relais naturels de notre Association,
attendent vos suggestionsÉ

Afin que RŽseau D.E.S France soit
chaque jour davantage un rŽseau
d'amitiŽ, de soutien, de partage, au plus
pr•s de chez vous.

La cotisation annuelle est de 30 euros.
Que signifie pour les membres actifs les
renouvellements de cotisations?
Une rentrŽe d'argent ? 
Pas uniquement, elles signifient aussi le
renouvellement de votre confiance. 
Si vous avez des difficultŽs financi•res
qui ne vous permettent pas de rŽgler
votre cotisation, mais que vous vous
sentez solidaires de nos actions, Žcri-
vez-nous un petit mot d'encourage-
mentsÉ 

Merci.

A tr•s bient™t.

Anne Levadou
PrŽsidente de lÕassociation RŽseau D.E.S France
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Les membres de l'association RŽseau D.E.S. France se sont rŽunis en AssemblŽe GŽnŽrale
annuelle le dimanche 19 mars 2006 ˆ 9h 30 ˆ l'h™pital Saint-Vincent-de-Paul, ˆ Paris. Il est
Žtabli une feuille d'Žmargement des membres prŽsents et reprŽsentŽs. L'AssemblŽe est diri-
gŽe par Anne Levadou en qualitŽ de PrŽsidente. Plus de 81 % des membres ˆ jour de leur
cotisation Žtant prŽsents ou reprŽsentŽs, l'assemblŽe peut valablement dŽlibŽrer.
La sŽance s'ouvre ˆ 10h. 
Anne Levadou fait la prŽsentation du Conseil d'Administration, puis des contacts locaux, de
Fran•oise Debeir, secrŽtaire de l'association, et de Marie-Pascale Spiette, formatrice des per-
manentes tŽlŽphoniques et des contacts locaux, le Dr Dominique Coliche, absent, est excusŽ.
La prŽsidente mentionne la victoire contre U.C.B. Pharma en Cour de Cassation ainsi que
la venue de Ma”tre Martine Verdier en fin de sŽance. La PrŽsidente fait un bref rappel de
l'AssemblŽe GŽnŽrale de mars 2005 concernant la douloureuse dŽcouverte du dŽtourne-
ment de fonds par l'ancienne secrŽtaire.  Elle rappelle qu'en l'absence du bilan financier
2004, l'association s'engageait en 2005 vers les actions prioritaires, en respectant ses
objectifs. Ainsi les engagements concernant l'Information, la CoopŽration, le Soutien et la
Vie Associative ont ŽtŽ tenus. 
Anne Levadou prŽsente le rapport moral. 
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1€
Envoi
de courriers
� Chaque mois,
le Conseil d'administration,
les Contacts locaux et les
Membres actifs de l'associa-
tion sont informŽs de nos
actions au moyen des
ÇNouvellesÈ envoyŽes par
courriel ou par courrier.
� Durant l•année 2005,
nous avons fait para”tre 4
fois ÇLa LettreÈ. 
� En juillet,
la 6•me fiche technique a ŽtŽ
adressŽe ˆ tous nos adhŽ-
rents, ˆ jour ou non de leur
cotisation.
� A l•envoi de
décembre 2005 Žtait
jointe la nouvelle plaquette
prŽsentant l'association.

� Internet
L'utilisation de notre site et
des e-mails de nos adhŽ-
rents, nous ont permis de
faire circuler l'information
concernant les proc•s, l'ac-
tion aupr•s des Žlus, les
Žmissions, les articles parus
dans la presse.

� Remise à jour du
site, Infotronic, notre web-
master, a fait une remise ˆ
jour du site. Une nouvelle
rubrique de Çquestions-
rŽponses mŽdicalesÈ est
dŽsormais accessible aux
adhŽrents.
Nous avons alimentŽ la
rubrique ÇtŽmoignagesÈ,
ouverte ˆ tous, gr‰ce aux
courriers que nous avons
re•us.
La rubrique ÇactualitŽÈ est
rŽguli•rement mise ˆ jour.

2€
Conseil
scientifique
� La réunion annuelle,
du Conseil scientifique, a
permis l'Žlaboration de la
6•me fiche technique, Çfille
DES et mŽnopauseÈ, en cir-
culation depuis juillet 2005.

� Le Professseur  J.M.
Kunstmann,
comme la majoritŽ des
membres de notre Conseil
Scientifique, fait Žgalement
partie du groupe de travail ˆ
la D.G.S. (Direction GŽnŽrale
de la SantŽ) sur le probl•me
du Distilb•ne. 
Il doit prŽsenter un travail
sur les consŽquences de
l'exposition in utero des Òfils
DESÓ.

� Publications, congrès 
Pr Michel Tournaire :
ÇLe bonheur d'•tre m•reÈ, la
grossesse apr•s 35 ans, chez
Odile Jacob.

� Site internet
Vous trouverez sur notre site
(www.des- f rance .org) ,
toutes les publications des
autres membres du Conseil
scientifique.

� INFORMATIONBilan de nos actions 2005

�

Compte-rendu de l•assemblée
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NOM DE LA REVUE/JOURNAL DATE DE PARUTION TITRE DE L•ARTICLE THÈME

Le Monde 26/04/2005 Les enfants des filles DES France SociŽtŽ

Alternative SantŽ 01/05/2005 Lettre ouverte au Psdt de la RŽpublique Parole aux lecteurs

Maxi 01/05/2005 Courrier -

M.M.I Infos 01/06/2005 Et si cÕŽtait le Distilb•ne MŽdecine

Sud Ouest 11/06/2005 Proc•s 8 femmes Justice

La Croix 13/06/2005 8 victimes indemnisŽes SantŽ

Var Matin 15/06/2005 Proc•s 8 femmes Justice

La vie 01/09/2005 Menaces sur la fertilitŽ Modes de vie

Elle septembre 2005 M. Darrieussecq publie ÒLe PaysÓ Livres

Parents 09/09/2005 Mini guide des parents -

Le concours mŽdical 05/10/2005 Ethinylestradiol et progestŽrone GynŽcologie

Quotidien du mŽdecin 06/10/2005 Bilan et suivi apr•s une fausse-couche spontanŽe -

Viva 01/11/2005 D.E.S. nouvelle condamnation Zoom SantŽ

Le paticulier 01/11/2005 U.C.B ˆ nouveau responsable LÕarr•t du mois

Maxi 2005 TŽmoignages -

1€
Actions
auprès
des élus
� Le vote d•une loi
Gr‰ce aux actions de nos
adhŽrents aupr•s des Žlus
et ˆ la sensibilisation ˆ
notre cause du sŽnateur
J.P. Sueur, nous avons
obtenu qu'une loi soit
votŽe en dŽcembre 2004
pour la prise en charge des
grossesses D.E.S. 
Nous attendons que le dŽcret
d'application paraisse.

� Amendement
J.P. Sueur s'est Žgalement
mobilisŽ pour que les
sommes versŽes par U.C.B.
aux hŽritiers des victimes
du D.E.S. soient exonŽrŽes
d'imp™t, une rŽponse par la
nŽgative est parue au J.O.
du 30/06/05, mais il reprŽsen-
tera cet amendement d•s le
prochain texte financier.

2€
Organismes
de santé
� AFSSAPS
Nous restons en contact
puisque l'AFSSAPS est char-
gŽe de rŽpondre aux ques-
tions qui nous prŽoccupent .

¥ le risque ˆ la mŽnopause,
pour les jeunes femmes
exposŽes in utero au D.E.S.
de cancer A.C.C.C. du vagin
ou du col utŽrin. 
¥ le risque de consŽquences
pour la 3 •me gŽnŽration.
¥ troubles du comportement
pour les enfants exposŽs in
utero au D.E.S. 

Cette derni•re interrogation
est gŽrŽe par l'association
HHORAGES.

Questionnaire AFSSAPS :
ˆ ce jour plus de 600
rŽponses ont ŽtŽ remises et
nous continuons ˆ  lui en
transmettre.

� D.G.S.

Subvention 
En 2005, la D.G.S. nous a
proposŽ une convention
triennale de 30.000  par an.
Mais en raison de la deman-
de tardive de la D.G.S. l'as-
sociation n'a pu fournir ˆ
temps les documents
demandŽs. 

Nous n'avons donc pas
obtenu cette subvention
pour 2005.

Groupe de travail
Parution au J.O n¡235 du
8/10/2005, page 19076, texte
n¡35

Arr•tŽ du 19 juillet 2005 :
ÇIl a ŽtŽ crŽŽ aupr•s du
Ministre de la SantŽ et des
SolidaritŽs, pour une durŽe
d'un an, un groupe de tra-
vail chargŽ de faire des pro-
positions d'action en vue
d'amŽliorer la prise en
charge des victimes du
Distilb•ne.È Trois rŽunions
ont dŽjˆ eu lieu. 

RŽseau D.E.S. France est
reprŽsentŽ dans ce groupe
par sa prŽsidente qui a par-
ticipŽ ˆ la rŽdaction du
dŽcret concernant la prise
en charge des grossesses
D.E.S. 

Elle y prŽsentera dŽbut avril,
par ailleurs, le projet qui a
pour but d'amŽliorer la prise
en charge mŽdicale et socia-
le des femmes et des
hommes atteints de compli-
cations liŽes ˆ l'exposition
au D.E.S. in utero afin de :
¥ crŽer un centre national
rŽfŽrent pour l'information,
les soins et la formation
fonctionnant en rŽseau avec
des p™les spŽcialisŽs rŽgio-
naux ;
¥ faire para”tre dans les plus
brefs dŽlais le dŽcret d'appli-
cation.

DŽcret
L'application de ce dŽcret de
loi de dŽcembre 2004 n'est
toujours pas effective.

3€ Médias
Nous avons bŽnŽficiŽ de l'attention des mŽdias, plus particuli•rement lors de la condamnation d'U.C.B. Pharma pour fautes
ˆ la Cour d'Appel de Versailles et lors des rejets en pourvois ˆ la Cour de Cassation de Paris. Les mŽdias ont ŽtŽ sensibilisŽs
essentiellement au cours des proc•s et nous pouvons regretter qu'ils ne s'intŽressent pas plus aux recherches et travaux
concernant les consŽquences de l'exposition au Distilb•ne.
Nous avons cependant relevŽ un certain nombre d'articles rappelŽs ci-dessous.

� COOPÉRATION Bilan de nos actions 2005



coopération
«Venez sur notre site :
www.des-france.org»
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Marie Darrieussecq, ˆ
chaque fois qu'elle en a
l'occasion aupr•s des
mŽdias, parle de l'associa-
tion et de son engagement.

5€
Avocate
Ma”tre M. Verdier a rŽdigŽ
un rŽcapitulatif des procŽ-
dures en cours paru dans
ÇLa LettreÈ de dŽcembre
2005. Elle y Žvoque notam-
ment son mŽcontentement
relatif aux montants versŽs
aux victimes du D.E.S jugŽs
insuffisants.

6€
Divers
Mathilde Fontaine, Žtudian-
te en psychologie ˆ l'uni-
versitŽ de Rouen, prŽpare
une th•se qui s'inscrit dans
la thŽmatique du D.E.S. : ˆ
partir d'une Žtude sur les
rates. (voir aussi lettre de
dŽcembre 2005)

7€
Les groupes
•DES ActionŽ
dans le
monde et les
associations
en France
Nous recevons rŽguli•re-
ment des informations des
associations des USA, des
Pays-Bas, du Canada et
d'Australie. 
Elles publient les rŽsultats
des proc•s, nous leur
envoyons les n™tres ainsi
que les communiquŽs de
presse.

� POUR MIEUX 
VOUS INFORMER
Nous cherchons
de l'aide pour
les traductions
en anglais de certains
de ces articles
afin de pouvoir vous
informer de leur
travail.

4€
Notre
marraine

� COOPÉRATIONBilan de nos actions 2005
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Vie associative

� Réunions et
manifestations

¥ Les 19 et 20 mars 2005 a eu lieu la
formation des contacts locaux.

¥ Marie-No‘lle Payet-Burin est allŽe, le
14 avril 2005, ˆ l'Žcole des sages-
femmes de Bourg-en-Bresse pour
informer une quinzaine d'Žl•ves tr•s
intŽressŽes par le Distilb•ne. 
Elles Žtaient dŽjˆ bien informŽes sur le
sujet.

¥ Les contacts locaux d'Ile-de-France
ont mis en place un calendrier de
rŽunions ˆ partir de septembre 2005
avec M.P. Spiette. 

¥Avec la subvention de l'association
GynŽsis et la participation de M.P .
Spiette, nous avons constituŽ un
ÇLivret ŽcoutantsÈ qui a ŽtŽ envoyŽ ˆ
tous les contacts locaux. 

Ce dossier rŽunit tous les documents
nŽcessaires pour rŽpondre aux
demandes tŽlŽphoniques. 

Il Žtait souhaitŽ et attendu depuis tr•s
longtemps et c'est gr‰ce ˆ la subven-
tion de GynŽsis que nous avons pu le
rŽaliser.

¥ Maryvonne Gall a tenu un stand pen-
dant Ç la journŽe des associations È le
10 septembre 2005 ˆ Salon-de-
Provence en compagnie d'une adhŽ-
rente.
Une dizaine de personnes s'y sont
arr•tŽes.

¥ StŽphane Vallegeas a suivi une for-
mation ˆ l'INSERM le 24 novembre
2005 sur la recherche et l'Žvaluation
des informations biomŽdicales sur
internet.

Elle Žtait composŽe de 4 parties : 
- la recherche d'information
- l'Žvaluation de cette information
- le suivi de l'actualitŽ
- la diffusion d'information.

¥ Maryvonne Gall a organisŽ une
rŽunion des adhŽrents de la rŽgion
PACA, lors de la venue du Docteur
Dominique Coliche, le 2 dŽcembre
2005 ˆ Salon-de-Provence. 

Ce fut une rŽussite, 30 participants ont
pu poser de nombreuses questions,
l'ambiance fut tr•s sympathique.

¥ Le 22 dŽcembre 2005 la premi•re
rŽunion de formation pour les Žcou-
tants s'est tenue ˆ Paris

¥ Nous Žtions prŽsents ˆ Çla journŽe
des femmesÈ, le 8 mars 2006, ˆ la
Mairie de Paris.

Ce fut tr•s dŽcevant, mal organisŽ,
mal indiquŽ, peu de publicitŽ autour
de "l'Žv•nement" et du coup tr•s peu
de monde. 
Nous pensons que la Mairie de Paris
devrait revenir au forum centralisŽ
comme les annŽes prŽcŽdentes.

¥ Le 18 mars 2006 la deuxi•me
rŽunion de formation pour les Žcou-
tants, toujours dirigŽe par M.P.
Spiette, a eu lieu ˆ Paris.

� Permanences
téléphoniques
¥ Claire Sarri le lundi
¥ Maryvonne Gall le jeudi (matin ou
apr•s-midi)
¥ Lenny Peneaud le mercredi
¥ Maryline Poguet le vendredi apr•s-
midi
¥ RŽseau D.E.S. France rŽpond suivant
ses disponibilitŽs le reste du temps.

Avec notre rŽseau de contacts locaux et la permanence tŽlŽphonique,
nous rŽpondons aux demandes d'aide, de partage, d'Žcoute et de soutien.
Ces activitŽs d'Žcoute nous sont apparues prioritaires,
nous avons donc dŽcidŽ de mettre en place une formation des Žcoutants
qui s'Žtale sur un an.

Les rŽunions sont aussi une possibilitŽ de partage et d'entraide.

� SOUTIENBilan de nos actions 2005



� Bilan financier
¥ L'an passŽ, le rapport financier n'avait pu •tre prŽsentŽ ˆ
l'AssemblŽe suite ˆ des malversations dŽcouvertes lors de
sa prŽparation en fŽvrier 2005. L'ensemble des comptes de
l'association pour les annŽes 2002, 2003 et 2004 avait alors
ŽtŽ dŽposŽ dans un cabinet d'expertise comptable ˆ Mont-
de-Marsan (CEAC : Cabinet d'Expertise et d'Audit
Comptable). De m•me, en dŽbut d'annŽe 2006, l'ensemble
des comptes de l'annŽe 2005 a ŽtŽ analysŽ par ce cabinet
d'expertise et le trŽsorier prŽsente le bilan issu de ce cabinet.

€ Le compte de résultat est donné dans
le tableau ci-dessous :
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� Rapport financier - - - finances

COMPTE DE RƒSULTAT Du 01/01/05
au 31/12/05

Subventions dÕexploitations 4976,08

Autres produits 39572,11

Produits dÕexploitation 44548,19

Autres achats non stockŽs 3776,60

Charges externes 33158,41

Salaires et traitements 5880,00

Charges sociales 5534,00

Armortissements et provisions 2770,70

Charges dÕexploitations 51119,71

RƒSULTAT DÕEXPLOITATION - 6571,52

Produits financiers 60,51

Charges financi•res -   

Charges dÕexploitations 60,51

RƒSULTAT COURANT - 6511,01

Charges exceptionnelles 127,05

RƒSULTAT EXCEPTIONNEL - 6638,06

EXCƒDENT OU PERTE - 6638,06

ƒVALUATION DES CONTRIBUTIONS VOLONTAIRES EN NATURE

BŽnŽvolat 6578,83

PRODUITS

Personnel bŽnŽvole -6578,83

CHARGES

DƒTAILS DES CHARGES

606110 Fourniture ŽlectricitŽ, eau 307,59

606300 Achats de petits Žquipements 2039,14

606400 Achats et fournitures administratives 1429,87

Autres achats non stockŽs 3776,60

613200 Locations immobili•res 2297,09

613500 Location mobili•re 990,28

613510 Location site internet 1038,28

616000 Primes dÕassurance 649,74

618500 Frais de colloques, de sŽminaires 5023,20

622600 Honoraires 3588,00

622700 Frais dÕactes et de contentieux 2294,00

623100 Annonces et insertions 14,35

623600 Brochures, dŽpliants 5534,81

625100 Frais de dŽplacements 6417,99

626100 Internet 304,82

626300 Affranchissements 3129,02

626500 TŽlŽphone 1253,26

626800 Autres frais postaux et de tŽlŽcom 571,57

627800 Prestations de services bancaires 22,00

628100 Cotisations 30,00

Charges externes 33158,41

641100 Salaires appointements et commissions 5880,00

Salaires et traitements 5880,00

645100 Cotisations ˆ lÕURSSAF 230,00

645110 Cotisations sociales 4592,00

645300 Cotisations aux caisses de retraites 712,00

Charges sociales 5534,00

681110 Dot. amort. s/immobil. incorporel 1863,14

681120 Dot. amort. s/immobil. corporel 907,56

Amortissements et provisions 2770,70

CHARGES DÕEXPLOITATION 51119,71



- - - - - - - - - - - - - - - -
� Comme vous pouvez le voir, le bilan de l'annŽe 2005 est
dŽficitaire de 6.638,06 � . 
Nous avons connu ce dŽficit pour plusieurs raisons. 
Comme vous l'a expliquŽ la prŽsidente dans son bilan moral,
la subvention du Minist•re ne nous a pas ŽtŽ versŽe. 
De plus, nous avons eu ˆ faire face ˆ des dŽpenses supplŽ-
mentaires : frais d'avocat, frais de tribunal et frais d'expertise
comptable pour les annŽes 2002 ˆ 2004. 

� Mais comme il restait en caisse en fin d'annŽe 2004 la
somme de 18.334,91 � , nous terminons tout de m•me l'an-
nŽe 2005 avec des disponibilitŽs s'Žlevant ˆ 13.030,23 � , dont
une partie a ŽtŽ dŽpensŽe en dŽbut de cette annŽe pour payer
des factures de la fin de l'annŽe 2005.

¥ Les rentrŽes financi•res (produits d'exploitation) correspon-
dent ˆ la subvention de l'association GynŽsis et aux cotisa-
tions et dons.

� Les dépenses (charges 
d'exploitation) sont mentionnées
dans le tableau page précédente.
¥ Une partie des frais de colloques et de dŽplacement corres-
pondant ˆ la formation des contacts locaux, est prise en
charge par la subvention donnŽe par GynŽsis.

¥ La rubrique Ç honoraires È correspond aux frais de fabrica-
tion du matŽriel d'information (La Lettre, brochures,
dŽpliantsÉ) et aux frais du cabinet comptable, alors que la
rubrique Ç brochures, dŽpliants È correspond aux frais d'im-
primerie.

¥ Notre secrŽtaire est salariŽe via le syst•me du Ch•que
Emploi Association (CEA). Son salaire lui est payŽ directe-
ment ˆ la fin du mois, mais les charges sociales sont payŽes
avec deux mois de retard.

¥ La rubrique Ç Evaluation des contributions en nature È fait
appara”tre des produits et des charges pour la somme de
6.578,83 � . 
Cette somme correspond aux frais que certains bŽnŽvoles
de l'association ne se font pas rembourser (dŽplacements,
hŽbergementsÉ), mais qu'il est intŽressant de chiffrer et de
mentionner dans le budget. Ces personnes peuvent dŽclarer
ces sommes sur leur propre feuille d'imposition en joignant
une attestation de l'association et ces sommes seront alors
considŽrŽes comme des dons.

¥ Le dŽtail du bilan actif fait appara”tre un Çcompte d'attenteÈ
de 49.928,39 � . 
Cette somme correspond ˆ tous les retraits bancaires de
2003 ˆ fŽvrier 2005 pour lesquels le cabinet comptable ne
trouve pas de justificatifs, car des pi•ces comptables
(souches carnets de ch•que, feuilles de salaireÉ) ont Òdis-
paruÓ. Cette somme ne correspond peut-•tre pas en totalitŽ
aux dŽtournements effectuŽs. 
Ce n'est que lors de l'enqu•te menŽe par le juge d'instruc-
tion que nous pourrons obtenir des Žclaircissements, et le
montant effectivement dŽtournŽ.

� Reçu fiscal
¥ Depuis 2003, la cotisation aux associations d'intŽr•t gŽnŽ-
ral est assimilŽe par le minist•re des finances ˆ un don. Les
adhŽrents peuvent donc dŽclarer leur cotisation sur leur
feuille d'imposition. Pour cela, ils doivent recevoir de l'asso-
ciation un re•u fiscal mentionnant la somme, le moyen de
paiement et la date.

¥ L'an passŽ nous avions demandŽ aux adhŽrents de nous
faire parvenir une enveloppe timbrŽe ˆ leur adresse pour
recevoir ce re•u, et ainsi diminuer nos frais d'expŽdition et
le temps de travail des bŽnŽvoles. 
Nous nous sommes rendu compte que ce n'Žtait pas tr•s
simple, c'est pourquoi il Žtait mentionnŽ dans le courrier qui
vous a ŽtŽ envoyŽ avec la demande de renouvellement d'ad-
hŽsion qu'un re•u fiscal vous serait automatiquement
envoyŽ. Mais, pour une cotisation payŽe en 2006, ce re•u ne
doit •tre joint qu'ˆ votre dŽclaration de revenus 2006, soit en
2007. Afin d'Žviter des erreurs avec la dŽclaration en cours,
le re•u fiscal ne vous sera envoyŽ qu'au cours du deuxi•me
semestre 2006. 

� Approbation des rapports
moral et financier
¥ En dŽbut de sŽance l'assemblŽe a donnŽ son accord pour
que les votes des rapports moral et financier soient faits ˆ
main levŽe.

¥ Les deux rapports ont ŽtŽ soumis au vote et approuvŽs ˆ
l'unanimitŽ des membres prŽsents et reprŽsentŽs.

� Bilan
des adhésions

¥ Depuis la crŽation de l'association en 1994 
jusqu'au 31 dŽcembre 2005, il y a eu 2641 personnes
qui se sont inscrites.

¥ Au 31 dŽcembre 2004, 1112 adhŽrents Žtaient ˆ jour
de leur cotisation.

¥ Au 31 dŽcembre 2005 il y avait 1043 adhŽrents,
dont 876 renouvellements et 167 nouvelles adhŽsions,
soit un taux de renouvellement de seulement 79%.

¥ A la date de l'AssemblŽe gŽnŽrale, 625 membres
ont renouvelŽ leur adhŽsion et 41 personnes
ont adhŽrŽ depuis le dŽbut de l'annŽe.

fin
an

ce
s
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projets 2006

� INFORMATIONProjets 2006

PrŽsentation des projets et du budget prŽvisonnel 2006.
Nous poursuivons nos objectifs en suivant toujours notre fil conducteur.

�

Projets 2006
[compte-rendu de l•assemblée générale du 19/03/2006]

¥ Envoi du courrier habituel

¥ Refonte du matŽriel d'information 
Ce nouveau document, validŽ par le
Conseil Scientifique, sera envoyŽ ˆ
tous les inscrits

¥ Programme de dynamisation de nos
rŽgions

¥ Rencontre avec nos adhŽrents.

¥ Deux membres du conseil d'adminis-
tration, S. Masson et S.Vallegeas, sont
responsables de la rŽgion Ile-de-
France. La PrŽsidente invite les adhŽ-
rents ˆ les contacter. Le programme de
dynamisation d'une rŽgion sera dŽve-
loppŽ dans une prochaine Ç La Lettre È.

� COOPÉRATIONProjets 2006

¥ Notre Conseil Scientifique sera char-
gŽ de valider notre nouveau matŽriel
d'information

¥ Notre dossier subvention a ŽtŽ
envoyŽ fin fŽvrier 2006 ˆ la D.G.S.
La PrŽsidente le suit attentivement et
nous faisons notre possible pour rece-
voir cette subvention fin juin. 

¥ Avec la D.G.S. et l'AFSSAPS,
nous poursuivons notre participation
au groupe de travail sur les probl•mes
liŽs au Distilb•ne, et veillons au suivi
de nos projets concernant le centre
national rŽfŽrent aupr•s duquel RŽseau
D.E.S. France serait rattachŽ pour toute
l'information mŽdicale.

¥ Avec les groupes ÒD.E.S. ActionÓ,
poursuite de nos Žchanges.

� SOUTIENProjets 2006

¥ Poursuite de la formation des perma-
nentes tŽlŽphoniques et de nos
contacts locaux

¥ Rencontre avec les jeunes femmes
qui ont eu un cancer liŽ au Distilb•ne.

� Divers

¥ Nous sommes ˆ la recherche dÕune
aide pour des traductions en anglais en
vue d'amŽliorer nos relations avec les
groupes ÒD.E.S. Action InternationalÓ .

Une adhŽrente demande ˆ lire un
article anglais pour Žvaluer sa capacitŽ
ˆ le traduire.

¥ TŽmoignages
Nous aimerions recevoir des tŽmoi-
gnages rŽcents de Çfilles-DESÈ
concernant les probl•mes qu'elles ont
rencontrŽs avec le corps mŽdical.
Les adhŽrents prŽsents ̂  lÕA.G acceptant
de rencontrer les mŽdias s'inscrivent
sur la liste Ç appel ˆ tŽmoignage È. 

¥ Partager et informer
Une adhŽrente intervient pour prŽciser
que dans certaines Žcoles d'infirmi•res
on ne donne aucune information sur le
D.E.S. (Žcole de Quimper).
Effectivement toutes les Žcoles ne sont
pas informŽesÉ
Le probl•me de la prise en charge, d•s
le dŽbut de leur grossesse des Çfilles
DESÈ, est soulevŽ. Anne Levadou fait
l'historique du combat de notre Conseil
Scientifique et de notre porte parole
sur le sujet, le Pr E. Papiernick.
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PrŽsentation du budget prŽvisionnel
tel qu'il a ŽtŽ dŽcrit dans le formulaire
de demande de subvention de 30.000 �
ˆ la D.G.S.

15.000 � couvriront les frais d'honoraires versŽs ˆ OPEN
ROME, pour la rŽdaction du nouveau matŽriel d'information,
et ceux de notre graphiste.
15.000 � seront rŽservŽs ˆ la dynamisation des rŽgions, et
aux frais inhŽrents ˆ ce type d'action.

Présentation
de l'action
Contenus et objectifs de l'action :
¥ Refonte du matŽriel d'information validŽ par le Conseil
Scientifique (rŽdaction et mise en page).
¥ Dynamisation des rŽgions par des rŽunions prŽparatoires
avec les responsables et les adhŽrents des rŽgions au cours
de l'annŽe. 
Le public ciblŽ sont les adhŽrents et les membres inscrits,
soit 2800 personnes environ.
Les rŽgions envisagŽes sont celles autour des grandes villes
.

¥ A la fin de l'annŽe, nous aurons la maquette de la nouvelle
brochure d'information et la finalisation du projet d'une
"JournŽe D.E.S." dans une rŽgion, qui vous sera prŽsentŽ
dans Òla LettreÓ du mois de juin.

Budget 2006
Soumis ˆ l'approbation des adhŽrents, projets et budget
ont ŽtŽ approuvŽs ˆ l'unanimitŽ des membres prŽsents
et reprŽsentŽs.

� Budget prévisonnel 2006

DƒPENSES

Refonte du matŽriel dÕinformation 15.000 �

Dynamisation des rŽgions 15.000 �

Le salaire et les cotisations diverses 23.000 �

Les frais fixes, locations, assurances,
frais postaux, tŽlŽphone, internet, imprimeur,
etc.

24.000 �

TOTAL 77.000 �

RECETTES

Subventions D.G.S 30.000 �

Subvention GynŽsis 5.000 �

Cotisations 35.000 �

dons 7.000 �

TOTAL 77.000 �

De gauche ˆ droite : Fran•ois Levadou, Maryvonne Gall,
Claire Sarri, Constance de Champris, Anne Levadou, Sylvie
Despujols, StŽphane Vallegeas et Sylviane Masson.
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Question 1 :
Pourquoi « La Lettre » trimestrielle n'est-elle pas
envoyée par e-mail ?
RŽponse
Car il y a de trop nombreux changements d'adresses internet
et que nous ne possŽdons pas pour des raisons de cožt
Acrobat qui permet de transformer les documents au format
PDF pour le tŽlŽchargement. Enfin il faudrait l'envoyer par
courrier aux 40 % des adhŽrents qui n'ont pas d'ordinateur.

Question 2 :
Pourquoi renoncer à la subvention 2005 et ne
pas relancer la D.G.S. pour l'obtenir ?
RŽponse 
Nous n'avons pas pu justifier le bilan financier 2004. 
La prŽsidente prŽcise que le dossier a ŽtŽ tr•s rapidement
envoyŽ ˆ la D.G.S. afin de pouvoir obtenir la subvention au
plus tard en juin et qu'il est dŽjˆ en cours de traitement.

Question 3 :
Y-a-t-il des études plus approfondies concernant
la fiche technique « Filles DES et ménopause » ?
RŽponse 
C'est en cours de rŽactualisation avec le groupe de travail
de la D.G.S.

Question 4 :
Qu'a t-on constaté au niveau de la 
3ème génération ?
RŽponse 
Depuis 3 ans, aux Pays-Bas, on a constatŽ, chez les gar•ons
de la 3•me gŽnŽration une ŽlŽvation des hypospadias. Nous
devons faire mettre en place des recherches plus approfon-
dies. Ce probl•me n'est pas encore ŽtudiŽ en France.
Aux Etats-Unis, la 3•me gŽnŽration est en Žtat de procrŽer
puisqu'elle est ‰gŽe d'environ 20 ans. 
On ne constate pas de cas alarmants.

Question 5 :
Comment les médecins ont-ils été informés des
problèmes causés par le Distilbène. ?
RŽponse 
U.C.B. Pharma affirme qu'il a envoyŽ tous ses visiteurs
mŽdicaux informer tous les mŽdecins. Nous pouvons en
douter.

� Questions
réponses
Les adhŽrents prŽsents ont pu 
ensuite poser des questions

�
� Procédure
U.C.B Pharma 
Ma”tre Martine Verdier fait
l'historique du combat contre
U.C.B. Pharma. 
Le laboratoire continue ˆ
contester, il Ç joue la montre È
et alors qu'il semblerait que soit
envisagŽ un fonds d'indemnisa-
tion le laboratoire en retarde
la crŽationÉ.

U.C.B. va Žriger des clauses
drastiques concernant les
remboursements : preuves
de la prise du mŽdicament
avec ordonnances, la pŽriode
de pŽremption, etcÉ 
C'est donc le prochain combat
de l'association.

Martine  Verdier soutient
le combat des Òfilles DESÓ depuis
pr•s de 10 ans, elle a donc
une grande connaissance
du dossier D.E.S. et le Tribunal
de Nanterre le conna”t bien aussi
en raison des nombreuses
procŽdures en cours.
Laetitia Dormoy, contact local,
remercie chaleureusement
Martine Verdier.
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� Questions/réponses
sur l•exposé
de Me Martine Verdier

Question 1 :
Quels leviers peut-on utiliser pour contrer U.C.B. ?
RŽponse
Un maximum de procŽdures contre U.C.B.
Maintenant je peux plaider m•me sans ordonnances ni ordonnanciers
des pharmaciens, lorsque la m•re produit une attestation manuscrite
certifiant qu'elle a pris du Distilb•ne pendant sa grossesse.
La Cour de Nanterre l'accepte, mais par contre ailleurs en France (Marseille,
Toulouse, etc.) les plaignantes ont ŽtŽ dŽboutŽes.
Aujourd'hui je ne plaide plus l'historique du D.E.S ˆ Nanterre en raison
des nombreux dossiers que cette cour a traitŽs, de ce fait jÕai le temps
d'exposer la situation de ma cliente et des prŽjudices qu'elle subit.

Question 2 :
Pourquoi les médecins ne sont-ils jamais attaqués ?
RŽponse
Nous n'avons jamais attaquŽ les mŽdecins, nous n'engageons pas
leur responsabilitŽ, car ils nous aident dans notre combat.

Question 3 :
Combien de temps dure une procédure.
RŽponse
La ProcŽdure dure environ 6 mois. Le jugement peut prendre de 12 ˆ 18 mois. 
Pour tout le travail prŽparatoire de la constitution du dossier, je peux travailler
par tŽlŽphoneÉ

Les diffŽrentes pi•ces justificatives pour engager une procŽdure sont :
¥ ordonnance
¥ ordonnancier du pharmacien
¥ attestation de la m•re
¥ dossier de la SŽcuritŽ Sociale
¥ dossier mŽdical chez le mŽdecin

Fait ˆ Mont de Marsan,
le 31 mars 2006

Anne Levadou
PrŽsidente de lÕassociation RŽseau D.E.S France
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Un rŽcapitulatif
des procŽdures concernant
le Distilb•ne depuis 1992
a ŽtŽ fait dans Òla LettreÓ
du mois de dŽcembre 2005
par Me Verdier.
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Les infos pratiques

Consultations
D.E.S
en France

A GRENOBLE
� Tous les mercredis matins,
en service
obstŽtrique gynŽcologie
et mŽdecine de 
la reproduction de lÕh™pital
nord CHU de Grenoble :
� TŽl : 04 76 76 54 00

A PARIS
� Sur rendez-vous,
ˆ lÕh™pital St Vincent de Paul;
82 avenue Denfert-Rochereau
- 75014 PARIS
� TŽl : 01 40 48 81 51/52

A STRASBOURG
� Chaque 1 er vendredi
apr•s-midi au CMCO.
� TŽl. : 03 88 62 84 14
ou 03 88 62 83 46

PERMANENCE
TELEPHONIQUE
AU 05 58 75 50 04
� du lundi au vendredi,
de 9h ˆ 17h.
Vous pouvez aussi
appeler vos contacts locaux.
Les jours et les horaires
de permanence sont
amenŽs ˆ •tre modifiŽs
en fonction des pŽriodes
de vacances ou de lÕactualitŽ.

� Contacts locaux
Fran•oise 03 88 59 56 38

Sylvie 03 88 82 75 70

Sylvie 05 58 46 38 80

Laetitia 02 31 94 08 79

Marie-Agn•s 02 98 54 54 46

VŽronique 02 98 87 10 35

Fran•oise 02 47 80 03 38

Babeth 03 84 75 37 09

Virginie 01 69 40 85 70

Jo‘lle 01 43 80 79 18

Isabelle 04 67 27 05 39

BŽatrice 06 78 82 27 02

Liliane 03 83 24 41 81

Bernadette 05 62 51 99 69

Christine 05 61 08 15 63

Claire-Marie 03 20 07 16 61

Maryvonne
04 90 56 71 66
06 70 63 57 83

Catherine 02 40 06 25 23

Marianne 04 74 36 11 62

Bernadette 04 77 25 95 34

Elisabeth 04 72 07 86 47

Viviane 04 78 67 82 89

ALSACE

AQUITAINE

BASSENORMANDIE

BRETAGNE

CENTRE

FRANCHE COMTÉ

ILE DE FRANCE

LANGUEDOC

LIMOUSIN

LORRAINE

MIDI PYRÉNÉES

NORD

PACA

PAYS DE LOIRE

RHONE ALPES

Florence 01 34 60 21 92

FrŽdŽrique 01 34 60 95 55

Nicole 05 56 64 78 43

Isabelle 02 43 42 41 80

Anne-Mireille 04 93 95 09 82

Catherine 02 40 06 25 23

VŽronique 02 98 87 10 35

Anne-Mireille 04 93 95 09 82

Claire Marie (m•re) 03 20 07 16 61

ADOPTION

PRÉMATURITÉ

DEUIL PÉRINATAL

� Contacts adoption-deuil périnatal-prématurité

HŽl•ne 02 99 04 31 55

Rapha‘lle 03 88 22 03 85


