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e Edito

Cher(e) adhérent(e),

C'est déja juillet... nous arrivons au 14 et
« La Lettre N° 2 » est tout juste préte...

Depuis quelques semaines, il y a un net
relachement dans I'association...

Le secrétariat de Réseau D.E.S. France
répond avec du retard aux messages, au
téléphone difficile de joindre quelqu'un, et
ceci depuis I'envoi du « Guide pratique
DES », c'était fin avril...

Vous étes unanimes a le plébisciter, pour
tous ceux qui ont participé a cette brochu-
re, c'est un vrai bonheur de vous lire en
dépouillant les questionnaires.

Mais enfin ce n'est pas le succés qui serait
la cause de ce relachement ?

Lila fait allusion a mes occupations dans
les conserves, non, les confits de canards
c'était en janvier, quant aux confitures, il
n'y a pas de fruits.

Alors...

C'est I'absence de Nathalie, elle n'est pas
en vacances mais comme vous le lirez
dans les pages suivantes, elle se soigne
pour « revenir le plus tét possible en pleine
forme ».

Pour pallier a son absence a Mont de
Marsan, Francgois, Marie-Hélene, Sylvie
prennent leur part de travail mais ce n'est
pas suffisant.

Ma maman de 101 ans qui réside avec
nous, déplore le fait qu'elle ne puisse pas
m'aider...

Voila, je vous ai partagé nos difficultés
actuelles, nous réaliserons néanmoins nos
projets : les 3¢ et 4° numéros de 2008 de «La
Lettre» vous parviendront plus tard ;
Stéphane, Laetitia, Sylviane travaillent au
site internet. Les rencontres autour du
théme « Expression créatrice », pour les
jeunes femmes qui ont eu un cancer se
poursuivront a la fin de I'année.

Avant de clore cet édito, je vous souhaite
un bel été, et vous demande toute votre
compréhension, en attendant le retour de

Nathalie...

Anne Levadou
Présidente de I'association Réseau D.E.S. France

* Petite chronique de l'association

Voila, c'est fait. Vous connaissez maintenant le
secret-maison de notre association : I'indéfec-
tible soutien d'une sympathisante de 101 ans,

meére de la présidente.

Un moment avec elle, une lecture partagée : un

sur les fleurs du jardin .

En sa compagnie, on peut tout traverser : les
périodes d’'agitation, les attentes, les peines

aussi quelquefois...

regard neuf sur la vie, comme une douce pluie

Lila
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* Guide pratique DES :

questions/réponses

Différentes questions ont émergé du dépouillement des premiers questionnaires
que nous avons recus en retour. Le Pr Tournaire y répond...

Le professeur Michel Tournaire

1]

Quelle est la place des vaccins
pour la prévention du cancer
du col de lutérus dans le
contexte DES ?

Deux vaccins sont sur le marché,
Cervarix®, laboratoire DSK, qui proté-
ge contre deux virus HPV (papillomavi-
rus-humain) et Gardasil®, laboratoire
Sanofi Pasteur, le plus prescrit en
France (colt total des 3 injections :
406 euros remboursés a 65% par la
sécurité sociale) qui protége contre
quatre virus.

La prévention attendue avec ce dernier
est de 70 % des cancers du col de I'uté-
rus puisque 30% sont liés a d'autres
virus. Ces vaccins ne sont efficaces
qu’avant l'infection par un ou plusieurs
types de virus qui se produit rapide-
ment dés le début de la vie sexuelle. lls
sont donc recommandés aux jeunes
filles de 14 ans, aux femmes n’ayant
pas eu de rapports sexuels ou au plus
tard dans I'année suivant le premier
rapport.

Il faut rappeler que les dysplasies qui
sont des états précancéreux précedent
de 8 a 15 ans la survenue du cancer du
col.

Point important, le dépistage par frottis
doit étre maintenu pour le diagnostic
des dysplasies puisque la protection
n’est pas de 100%.

En ce qui concerne ces vaccins et
I'exposition au DES, voici le point
actuel.
e
Faut-il vacciner les « filles DES » expo-
sées in utero?
En pratique les seules « filles DES »
correspondant aux recommandations
sont celles qui n‘ont pas eu de rap-
ports ou se trouvent dans I'année sui-
vant leur premier rapport, situation
rare.
2e
On sait que les « filles DES » présen-
tent deux fois plus souvent que les
femmes non exposées des dysplasies
du col utérin, d’ou la recommandation
de faire un frottis annuel.
30
Ce vaccin ne concerne pas les adéno-
carcinomes a cellules claires (ACC) du
col uterin ou du vagin qui frappaient
les filles exposées au DES in utero
presque toujours avant 30 ans et ne
sont pas liés a ces virus.
Qe
En ce qui concerne les filles de la troi-
siéme génération, qui ne présentent
pas de particularités en ce qui concer-
ne dysplasies et cancer du col, les
recommandations de vaccination leur
sont bien sir applicables.

2]

Vous ne parlez pas des autres
oestrogenes de synthése
tels que Cycladiéne®

et 'Hexoestrol®.

Ces deux oestrogénes de synthése ne
sont pas du Diethylstilbocestrol (DES)
mais des molécules proches qui pour-
raient avoir les mémes effets que le
DES si elles avaient été prises en cours
de grossesse.

Il se trouve que ces traitements
n’'étaient pas proposés pour les
femmes enceintes mais dans d'autres
circonstances : le Cycladiene® aprés
I'accouchement pour empécher la
montée de lait, et I'Hexoestrol® comme
traitement hormonal de la ménopause.
Dans ces situations on ne peut donc
pas redouter d’effets tels que ceux qui
sont observés aprés exposition au DES
in utero.

3]

Les enfants de 3*™ génération
(dont la meére a été exposée

in utero) sont-ils également

a surveiller ?

Nous rappellerons les faits observés et
les conséquences pratiques pour cette
3™ génération.

Te

Pour les filles, il n'a été constaté aucu-
ne anomalie de [l‘anatomie des
organes génitaux.

La seule particularité observée est un
retard de quelques mois a l'installa-
tion de régles régulieres.

Cet événement est mineur, et ne
demande aucune intervention médi-
cale. Il suffit d'attendre que les regles
se régularisent.

2e

Pour les garcons les hypospodias,
position anormale de I'orifice urinaire
sous le pénis, sont plus fréquents.
Cette anomalie qui est diagnostiquée
facilement chez le nouveau-né, est
traitée par une intervention chirurgi-
cale.

3-

Pour les filles et les garcons, une
étude a trouvé une fréquence accrue
d’atrésie (rétrécissement) de I'ceso-
phage. La aussi, cette anomalie est
toujours diagnostiquée chez le nou-
veau-né. Elle n’est donc pas a recher-
cher ensuite.

On peut donc conclure qu’il n'y a pas, a
ce jour, de surveillance particuliere a
prévoir pour la troisieme génération.
Des études se poursuivent sur ce sujet,
nous vous informerons des conclusions
au fur et a mesure.

4]

Votre association pourrait
étendre son action a une
« pharmacovigilance » de tout
nouveau médicament sur le
marché : veiller a la déontolo-
gie des laboratoires et des pro-

28

/ _

Le sénateur Jean-Pierre Sueur

La réponse du gouvernement a sa ques-
tion écrite du 11 décembre 2007 est
parue au Journal Officiel du Sénat du
1er mai 2008.

Pour mémoire, voici la question écri-
te posée le 11 décembre 2007 :

M. Jean-Pierre Sueur appelle a nouveau
I'attention de M. le secrétaire d'Etat
chargé de la Fonction publique sur I'ur-
gence de la parution du décret d'appli-
cation de I'article 312 de la loi n°2004-
1370 du 20 décembre 2004 aux fonc-
tionnaires, |'association Réseau D.E.S.
France, qui regroupe les femmes qui
ont été exposées au Distilbéne®, faisant
valoir, en premier lieu, qu'en vertu du
principe d'égalité il n'y a pas de raison
pour que des dispositions du décret
n°2006-773 du 30 juin 2006 de la loi pré-
citée, qui a créé, pour celles-ci, un congé
de maternité spécifique, soient appli-
quées différemment - et a des dates dif-
férentes - selon que les femmes concer-
nées sont ou non fonctionnaires et, en
second lieu, que tout retard dans la
publication de ce décret a pour consé-
quence de réduire le nombre des
femmes bénéficiaires de ces disposi-
tions. Il lui demande en conséquence, a

fessionnels de santé, insister
aupreés des gouvernements sur
la vigilance des effets secon-
daires de tout nouveau médica-
ment mis sur le marché...

Dans les faits, I'histoire du DES, ainsi
que celle de la Thalidomide®, ont large-
ment contribué au développement de la
pharmacovigilance a tous les niveaux
des autorités sanitaires francaises et
maintenant européennes, et ont accru
les précautions de la part des profes-
sionnels de santé et des laboratoires
pharmaceutiques.

quelle date, qu'il espere trés proche, il
compte publier ce décret.

Réponse parue au Journal Officiel du
Sénat le 1" mai 2008 :

L'article 32 de la loi n°2004-1370 du 20
décembre 2004 de financement de la
sécurité sociale pour 2005 prévoit que
« Par dérogation aux dispositions pré-
vues par les articles L.122-26 du code du
travail et L.331-3 du code de la sécurité
sociale, les femmes dont il est reconnu
que la grossesse pathologique est liée a
I'exposition in utero au diéthylstilbces-
trol (DES) bénéficient d'un congé de
maternité a compter du premier jour de
leur arrét de travail dans les conditions
fixées par décret en Conseil d'Etat ».
Pour les salariées du régime général, le
décret n°2006-773 du 30 juin 2006 défi-
nit les modalités d'application de ce dis-
positif. L'article 34 (5°) de la loi n°84-16
du 11 janvier 1984 modifiée portant dis-
positions statutaires relatives a la fonc-
tion publique de I'Etat institue, au béné-
fice des fonctionnaires, un congé mater-
nité d'une durée égale a celle prévue
par la législation sur la sécurité sociale.
Les dispositions précitées de I'article 32

On peut observer que les exigences
actuelles sont a un niveau tres éleve,
trés supérieur a ce qu'il était dans les
« années DES » il y a maintenant plus
de trente ans.

e Application du décret dans
la fonction publique

Dans notre numéro de décembre 2007, nous vous informions de l'action
que continue de mener M. le sénateur Jean-Pierre Sueur afin que les sala-
riées relevant de la fonction publique bénéficient toutes du décret de prise
en charge des grossesses DES.

de la loi du 20 décembre 2004 dérogent
a l'article L.331-3 du code de la sécurité
sociale, qui prévoit la durée légale du
congé de maternité et, par ailleurs,
n‘ont pas été codifiées dans le code de
la sécurité sociale. Une réflexion est
actuellement engagée au sein de la
fonction publique de I'Etat, afin de clari-
fier les droits des fonctionnaires en
matiere de congés de maternité, pater-
nité et adoption, ces droits étant explici-
tés dans la circulaire FP/4 n°1864 du 9
aolt 1995 relative au congé de materni-
té ou d'adoption et aux autorisations
d'absence liées a la naissance pour les
fonctionnaires et agents de I'Etat. Afin
de consolider les droits des fonction-
naires, les réflexions en cours devraient
déboucher sur la rédaction d'un projet
de décret d'application de I'article 34-5°
de la loi précitée du 11 janvier 1984,
dans lequel seraient précisées les
modalités d'octroi des congés concer-
nés, y compris le congé de maternité
dont peuvent bénéficier les femmes qui
ont été exposées in utero au
Distilbene®. Par ailleurs, une refonte de
la circulaire précitée du 9 aolt 1995 sera
également mise en oeuvre.
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En 1988, un comité d’étude fut créé par
la- Commission Santé du Conseil
National des Femmes pour enquéter
sur la prescription éventuelle du DES
au cours des grossesses menées en
Irlande. Ayant constaté son utilisation
effective, le groupe DES Action Irlande,
organisme indépendant, fut créé.

En 1990, le comité d’étude, en collabo-
ration avec DES Action International, a
organisé un colloque DES international
a Dublin. Ce colloque a marqué le « lan-
cement » de la question du DES en
Irlande.

Entre-temps, une consultation DES fut
créée a la maternité de I'Hopital
National, permettant au Dr Mary
Wingfield de recevoir des « filles DES »
reconnues comme telles ou supposées
I'étre et d'accompagner ces femmes
ayant besoin d'un suivi médical spéci-
fique.
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Le groupe DES action Irlande a regu a
deux reprises des subventions du
Ministere de la Santé. Ce financement
fut utilisé pour élaborer des supports
de communication, pour former leurs
membres bénévoles et pour la création
de leur site internet.

Au cours des dernieres années, il y a eu
plusieurs campagnes publicitaires dans
différents supports médiatiques.

Elles furent a l'origine de nombreux
appels sur la ligne téléphonique d'in-
formation ; les femmes concernées
sont ensuite adressées vers la consulta-
tion DES.

Le groupe DES Action Irlande édite
pour ses membres deux bulletins d'in-
formation par an et tient une
Assemblée Générale annuelle. La ligne
téléphonique est toujours accessible
aux personnes qui souhaitent obtenir
des renseignements.

Traduction Pamela Solére

DES Action Irlande

Carmichael House

North Brunswick Street
Dublin 7

IRELAND

Email: desaction@online.ie
Site : www.desaction.ie

e Pour les 30 ans de DES Action
USA, hommage a Pat CODY

C’est avec joie que nous nous associons
a 'hommage affectueux rendu récem-
ment a Pat CODY, co-fondatrice il y a 30
ans de DES Action USA. Elle a impulsé
non seulement le réseau DES Action
dans son propre pays, mais au-dela elle
symbolise I'étincelle qui a inspiré nos
associations en Europe et dans le
monde.

Dans le récent bulletin « DES Action
Voice », Kari Christianson, directrice des
programmes de DES Action USA, parle
de Pat CODY :

« Bien avant de co-fonder DES Action,
en 1978, Pat CODY était activement
engagée. Avec son mari, Fred, elle a
créé une célebre librairie indépendante
a Berkeley ou fut encouragée a s’expri-
mer toute une génération de militants et
d’écrivains. Au début des années 70, Pat
a entendu parler des dégéts occasion-
nés par le DES, qu’elle avait elle-méme
pris au cours de la grossesse de sa fille
ainée, Martha. De formation économis-
te et littéraire, Pat s’est attachée a la
qualité de la communication, de la
recherche et de la défense qui caractéri-
se DES Action. Avant tout, Pat est notre
ceeur et notre dme : elle est cette « mére
DES » qui est la mére de DES Action. »

Le magnifique bouquet de Pat lui fut
offert par ses amies en Europe, a I'occa-
sion de cette cérémonie d'anniversaire.
Kari Christianson, nous dit que Pat, qui
aime tant les fleurs fraiches, était émue
de la présence de coeur de ses amies
d'outre-Atlantique et des messages
regus.

Anne Levadou et Ellen't Hoen en
France, Anita Direcks aux Pays-Bas et
Michelle Cowen en Angleterre ont réuni
avec ce bouquet, des paroles vibrantes
qui incluent tous nos membres et résu-

«...Avant tout, Pat est
notre cceur et notre dme :
elle est cette « mére DES »

qui est la mére de DES

Action. »

ment I'esprit méme de nos actions per-
sonnelles, collectives et politiques, le
sens de DES Action. Voici leurs mes-
sages :

Anne: « De tout coeur je suis avec vous.
Vous m’avez montré le chemin, ensuite
nous n’avons jamais cessé d’avancer
ensemble. Je serai avec vous en pensée
tout au long de cette belle journée. »

Anita: « J'aimerais vous remercier pour
votre énergie, votre inspiration et votre
analyse pertinente de la problématique

DES, dont vous avez rassemblé les
aspects politiques et personnels : oui,
une véritable analyse féministe.
Lorsque Ellen et moi sommes venues
aux USA en 1982, vous nous avez
accueillies dans votre belle maison.
J'étais submergée par votre gentillesse
et votre soutien, votre détermination et
le large réseau de professionnels que
nous avons pu contacter, grdce a votre
aide. Votre connaissance, expérience et
sens pratique nous ont aidées a conti-
nuer 'engagement. Votre méthode pro-
fessionnelle pour organiser DES Action
fut un modéle pour nous. C’est devenu
la base de notre travail aux Pays-Bas.
Pour moi, vous restez la « mére DES »
exemplaire | »

Michelle: « Je continue a rester étonnée
et reconnaissante de votre persévérance
et détermination.

Vous nous avez montré I'exemple du
nécessaire travail en équipe et offert
sans relache aux autres. Vous aviez déja
travaillé énormément a réussir une
belle carriére, pourtant vous n‘avez pas
hésité une seconde avant de recom-
mencer pour une cause qui représente
un fait réel a la fois politique et person-
nel : en continuation, vous avez réfléchi,
fait des recherches, organisé, lancé des
campagnes d’information, discuté et
travaillé inlassablement pour [I’action
DES dans le monde entier. Votre enga-
gement est la démonstration méme de
comment se détacher d’une histoire
personnelle et comment persévérer
vers ce qui est juste. Merci des innom-
brables gestes de générosité et de sou-
tien que vous m’avez offerts personnel-
lement et pour la cause et 'avancement
de I'action DES. »

Merci a vous, Pat.

Traduction Pamela Solére

eLa LettreeJuillet 2008

FRANCE

N
@)
@)
O
(>
q
Q)
* 4
o)
-




™
Q
W
wn
o
2

ne

ol

’

e 2¢ week-end

expression créatrice

Les 14 et 15 juin derniers, a Toulouse, le week-end a regroupé 7 jeunes femmes

femmes ayant développé un cancer ACC lié a leur exposition au DES.

Autour d'un atelier « du mandala a ['écriture », elles ont pu partager leur expé-

rience, échanger...
Voici deux témoignages...

Cheres toutes,

Me voila dans le train a repenser a
notre week-end et encore dans I'émo-
tion de notre rencontre.

Vous étiez des inconnues hier et j'ai eu
un pincement au coeur en vous quittant
aujourd'hui ! Je retourne vers mon
guotidien, mes projets, ma vie... mais
durant cette parenthése, quelque chose
d'important s'est passé : vous m'avez
donné l'occasion de me confier, de
baisser ma garde, d'étre sincére, parce
gue je me sentais en confiance et com-
prise aussi.

Je vous en remercie car je me sens
maintenant plus légere, comme libérée
d'un poids.

J'espere que nous aurons |'occasion de
nous revoir et a chacune je souhaite le
meilleur.

Je vous embrasse.

Véronique

La rencontre du 14-15 juin avec « les
filles qui ont eu un cancer », qu'en
dire ?

Que du bonheur.

Bonheur d'échanger, d'avoir l'impres-
sion d'avancer et d'aider certaines.

Sur le chemin du retour, dans le train, je
regarde le dossier « Guide pratique
DES » et je vois : risque pour les gar-
cons de la 3*™ génération « hypospa-
dias : anomalie génitale masculine,
position anormale de I'orifice urinaire
sous le pénis. »

Je n'en crois pas mes yeux. Mon fils,
adopté, a eu un hypospadias et a été
opéré 2 ans apres son arrivée ; comme
nous en parlions pendant ces 2 jours, il
n'y a pas que le hasard dans la vie. Cet
enfant était bien la pour étre mon fils.

J'espere que je pourrai venir a la pro-
chaine rencontre.

Pour celles qui hésitent encore, faites le
premier pas, vous ne le regretterez pas.

Evelyne

e Rencontre DES en région Centre

Lundi 7 juillet a 16 h, nous avons réuni,
Elina Sanchez et moi-méme, @ mon
domicile, quelques adhérentes de notre
association autour d'un petit goQter
pour une réunion informelle.

Sur 80 courriers envoyés par Elina,
nous avons regu une quinzaine de
réponses par courrier, par mail ou par
téléphone. Nous étions 4 au final, mais
ce n'est qu'un début ! (Nous prévoyons
de nous revoir sur Blois la prochaine
fois, un samedi aprés-midi hors des
vacances scolaires, ce qui permettra a
plus de personnes d'y participer.)

La discussion a bien évidemment tour-
né autour du sujet qui nous préoccupe :
le Distilbene®.

Aprés un petit tour de présentation,
nous avons parlé de nos vies, de nos
difficultés liées a cette exposition, tant
du point de vue d'une «mere DES » que
des filles. La prématurité, le cancer, la
culpabilité, I'angoisse mais aussi la joie
de I'adoption, la joie d'étre mere, grand-
mere, tous ces sujets ont été abordés
dans une atmosphére de confiance et
de bienveillance.

Nous en avons conclu que nos pro-
blemes sont trés durs a gérer parfois au
quotidien mais que le soutien de I'asso-
ciation (merci ANNE) et des humains
qui la composent est primordial !

4 sourires, c’est un dépye..,

Nous vous transmettons une photo de
cette premiére en région Centre !
Cordialement a toutes et tous,

Francoise Quélard (contact local
Centre), Elina Sanchez, Agnés Etienne
et Frangoise Sauger.

» Rencontres pour les jeunes femmes qui ont eu un cancer
ACC: « pour celles qui hésitent encore, faites le premier pas,
vous ne le regretterez pas. »...

Répondre a une invitation de I’Association, ce n'est pas toujours facile : question de distance, question

On travaille, on se détend, de temps...sans compter les imprévus de derniere minute.

on se restaure. ' . . . . . . .
« J'espere que je pourrai venir la prochaine fois... » dit-on.

Et justement, la prochaine fois ce sera a Paris le week-end du 29-30 novembre et/ou (selon le nombre de
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e Secrétariat ePermanence

wiephoniqueau @CONtacts locaux

05 58 75 50 04 |
ALSACE

nouveaux locaux, et je dois ®Du lundi au vendredi, 03 8882 75 70

m'en  éloigner quelques de 8h a 17h suivant

-
U) mois... les disponibilités AQUITAINE  Sylvie 05 58 46 38 80
o pour apprendre qu'on a un
n _crant.:er? ' _ Attention : ce sont les Marie-Agnés 02 98 54 54 46
° oujours est-il que j'ai été yacances. .
5 opérée le 25 avril d'un sein. BRETAGNE Vareliige UBESET 10k
L'opération s'est remarqua- Héléne 02 99 04 31 55
~t blement bien passée. S'ensuit -
E’ une chimiothérapie, que jai 0247800338
commencée le 11 juin, puis . FRANCHE COMTE Babeth 03 84 75 37 09
m pour terminer, des rayons. 'ConSUltatlonS
DES en France o
La bonne nouvelle est que ce LANGUEDOC  Isabelle 04 67 27 05 39

cancer est prisatempsetqu'il A GRENOBLE

Je suis bien entouree. en service obstétrique LIMOUSIN 06 84 84 96 34
J'ai pris une résolution : ce  gynécologie et médecine Isabelle-Dominique 05 55 27 15 03
cancer m'a pris un bout de  de |a reproduction

sein, mais il n'aura rien de I'hopital nord CHU -
d'autre | (Non mais d'abord !)  ge Grenoble : LORRAINE Liliane 038324 41 81

ments sont mes alliés : je ne

les subirai donc pas, mais je ey .
veux les vivre. (Cela ne vous A PARIS ey (Cifetie- Sfate 0312007 16 61

. * Sur rendez-vous
rappelle rien ?) !

?’a:lhlégiZtZ]l Sethieml;Deer:f::t PACA Maryvonne 049056 71 66
. u venu r

! 7 7
Je compte rester en lien avec Rochereau -75014 PARIS. 06 70 63 57 83

|'association, et selon mes . .
Prise de rendez-vous du PAYS DE LOIRE  Catherine 02 40 06 25 23

ibilités, int i tant A . X
posskl) RS lm VT g lundi au mercredi de 9h30 a .
que benevole. 12h et de 14h a 16h Marianne 0474 36 11 62

Elisabeth 04 72 07 86 47

Je compte bien aussi, revenir b
vers vous en pleine forme, le S N0E %
plus t6t possible.
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A STRASBOURG
A bient6t donc, » Chaque 1* vendredi
Nathalie. aprés-midi au CMCO. A > -
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B QU deuil périnatal

scion n plus '“°§’ ADOPTION -
Adhes\o | west P retoumner Nicole 05 56 64 78 43
is trop tard PO nou us ave
NON, it West Fier votre yestion a:f pratiaue Isabelle 02 43 42 41 80
e yont
u a nts
o  tad PO reg’ | 134 adherel Raphaélle 038822 03 85
S adhesio €S ioianez \es
S s si VOuS d e‘*a fait: el ues: posel
k) \ous ne sVe? i:_‘: o s vos e E Lo Anne-Mireille 04 93 95 09 82
E; . it, pas 1t uestion®: o dan
B vavez set VOO derepond" PREMATURITE  Catherine 02 40 06 25 23
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