D  Historique
1938 - 1980

Le diéthylstilboestrol (D.E.S.) est le
nom donné a un oestrogéene de synthése
découvert en 1938. Il avait été considéré
en son temps comme une « pilule
miracle » permettant d’éviter les fausses-
couches. Mais dés 1953, une étude
américaine suggérait qu'il n'était pas effi-
cace. En France, ou le D.E.S. a été com-
mercialisé sous les noms Distilbene®
(laboratoire UCEPHA puis UCB Pharma)
et Stilboestrol-Borne® (laboratoire
Borne, devenu Novartis), les prescrip-
tions progresseront encore dans la
période 1964-1971. En 1971, le médi-
cament est interdit aux USA suite a
I"apparition alarmante de cas rares de
cancers (adénocarcinome a cellules
claires ou ACC) du vagin ou du col uté-
rin chez des jeunes femmes. Mais il
faut attendre 1977 pour que le médi-
cament soit contre-indiqué en France.
Il n’est plus prescrit chez les femmes
enceintes en 1980.

Qui est concerné ?

@ Les femmes et les hommes nés entre
1940 et 1980 (c’est-a-dire les adultes agés
aujourd’hui entre 69 et 29 ans) dont la
mére a pu prendre du D.E.S. au cours
de sa grossesse peuvent étre concernés.
On estime qu’en France, le D.E.S. a été
utilisé pour environ 200 000 grossesses,
(1,2 % des naissances de la période
concernée), avec naissance d’environ
80 000 filles et 80 000 garcons.

Les séquelles touchent surtout les
femmmes dont la mere a pris du D.E.S.
au cours de la grossesse (les spécialistes
les ont dénommeées « filles D.E.S. »). Chez
elles, on a pu constater des cas de can-
cer rares, un probléme de fertilité, des
accidents au cours de la grossesse
(grossesse extra-utérine, fausses-
couches spontanées, grande préma-
turité) et un risque accru de cancer du
sein chez les femmes de plus de 40
ans. Mais, aussi, des anomalies au
niveau du vagin, du col et du corps de
I'utérus, des trompes...

® Les hommes dont la mére a pris du
D.E.S. au cours de la grossesse (« fils
D.E.S. ») peuvent aussi présenter des
anomalies moins fréquentes et plutot
considérées comme bénignes ainsi
qu’une légere diminution de fertilité.
® Chez les femmes (« méres D.E.S. »)
qui ont pris du D.E.S., le risque de sur-
venue de cancer du sein est un peu
augmenté.

® De rares anomalies ont pu appa-
raitre a la 3e génération. Sans oublier
les grands prématurés.

Pierre, 80 ans, péere d'une femme stérile

Victimes du Distilbéne® et du Stilboestrol-Borne®

Victoire et rapprochement

La Cour de cassation a redonné espoir, le 24 septembre dernier, aux victimes du diéthylstilboestrol (D.E.S.)
en confortant, dans les cas les plus graves, leurs aspirations a réparation.

« Il faut le faire savoir ! »

« J’ai pris moi-méme du diéthylstilboestrol quand j’étais enceinte », confie Anne Levadou, présidente du
réseau D.E.S. France, une association qui rassemble pres de 3 000 victimes du diéthylstilboestrol dans notre
pays. « Ma fille souffre toujours de ce cancer rare (adénocarcinome a cellules claires ou ACC) et typique
du diéthylstilboestrol ; une maladie ravageuse qui peut entrainer une chirurgie invasive. Elle a notamment
subi une hystérectomie a I'dge de 19 ans ! » « Je me suis mobilisée contre ce médicament et ses effets néfastes,
se souvient-elle, émue, a la suite d’une rencontre avec un agriculteur qui avait perdu sa jeune fille de 16
ans. J’entends encore sa voix répétant : “ il faut le faire savoir, il ne faut pas que cela arrive a d’autres ! " »
« Mais, poursuit-elle, nous ne devons pas nous laisser enfermer dans le seul réle de victimes et ressas-
ser une culpabilité. Pour nous aider a sortir de ce drame, il nous faut aller vers les autres et tisser des liens. »

Procédures

« Pourquoi nous rapprocher de la FNATH ? » « Vous avez une expertise reconnue sur le plan juridique. Nous
voulons offrir &8 nos adhérents un conseil éclairé et leur permettre de choisir si ils ou elles souhaitent aller
plus loin dans leur procédure. Mais il faut étre patient. Ma fille a été la premiére en France a demander

réparation. Elle a gagné au bout de 16 ans ! »

Médecine

Dossier réalisé par Pierre Luton

« La faute remonte
a la péeriode 1971/1980 »

Le Pr Michel Tournaire, gynéco-obstétricien, est consultant a

I'hopital Saint-Vincent-de-Paul.

A part entiére : Pourquoi a-t-
on prescrit le D.E.S. ?
Michel Tournaire : La com-
munauté scientifique avait
remarqué, dans les années
1940, que les hormones bais-
saient au moment des fausses-
couches.

En administrant le diéthyl-
stilboestrol (D.E.S.), une hor-
mone de synthése, les cher-
cheurs ont pensé qu’on
pouvait les éviter. Comme il
était facile a fabriquer, le D.E.S.
a été largement prescrit. Mais
on avait commis une mauvaise interpréta-
tion. Les hormones étaient plus basses,
parce que, tout simplement, dans les cas
observés, la grossesse
s'était interrompue d’el-
le-méme, naturellement,
comme dans 15 % des

« Ma femme et moi, cela fait 56 ans que nous sommes

ensemble. Je porte avec elle cette histoire. Quand nous
étions un jeune couple, elle a fait plusieurs fausses-
couches. On a fait confiance. Elle a pris du diéthylstilboestrol
en 1962 et 1963. Notre fille est née et puis, quand, plus
tard, avec son compagnon, elle a souhaité avoir des enfants
a son tour, elle a découvert qu’elle était stérile. Notre gendre
nous l'a reproché. Et il s’est débiné. Notre fille en a
pris un coup. Elle était irritable. Je crois qu’elle n’a tou-
jours pas accepté. Nous, nous nous sentons frustrés, notre
famille est incompléte. Notre dossier est prét pour récla-

mer Justice ! »

cas.

APE : Vous-méme,
I'avez-vous conseillé ?
M. T. : J'ai 67 ans. Je
n'ai pas prescrit de
D.E.S. parce que j'étais
encore trop jeune a
I'époque. Mais si j'avais
exercé deux ou trois
ans plus t6t, je I'aurais
sans doute fait comme
mes confréres.

APE : Pensez-vous que les
femmes que vous soignez en
veulent au corps médical ?

M.T.: J'ai rencontré dans ma
pratique et par I'intermédiai-
re de D.E.S. France de nom-
breuses victimes. Je peux
témoigner que ces femmes
n’en veulent pas aux médecins
qui ont prescrit le D.E.S. En
revanche, elles ont du mal a
accepter ceux qui nient les
dégats qu’il a occasionnés.

APE : Alors qui est respon-

sable ?

M.T. : La faute remonte a la période 71/80.
Avant 1971, tous les professionnels
conseillaient d'en prendre. Mais a partir de
71,année ou le D.E.S. a été interdit aux USA,
les labos auraient dd informer, prévenir le
corps médical et les patientes. Evidem-
ment, comme cela remonte a longtemps, en
cas de poursuite judiciaire, il est difficile
de prouver qu’on a pris un tel médicament
grace a un dossier médical ou une ordon-
nance.

APE : Une procédure n’est jamais simple a
mener...

M.T.: En effet ! On ne voudrait pas que les
personnes touchées s’embarquent dans
des procédures parfois onéreuses avec trop
peu de chance de parvenir a un dédom-
magement.
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Dossier

Jocelyne, 61 ans, mere de deux filles

« Je vis mal la stérilité de ma fille », admet Jocelyne, 61 ans, mére de
deux filles inégalement touchées par le diéthylstilboestrol. « Je trouve
que ce médicament a causé de graves dommages. Et encore, dans notre
cas, il ny a pas eu de cancer ou de décés. Ma premiére fille réagit bien
et la seconde, qui est trés courageuse, ne partage pas le méme point de
vue que moi ; elle ne se considére pas comme une “fille D.E.S. ” » « Moi,
j'ai parfois I'impression que j'ai abimé mes enfants ! » Jocelyne raconte :
« A'la fin des années 60, on m’a vendu le D.E.S. comme un produit qui
allait me permettre de garder mes enfants. J'avais fait une premiere
fausse-couche et je ne pouvais pas envisager de ne pas avoir d’enfants.
Un ami médecin m’a prévenue qu'il faudrait que mes filles consultent
al'adolescence. La premiere ne présente que des anomalies bénignes
et est maman. La seconde souffre de toutes les malformations liées au
D.E.S. Elle et son mari ont entamé des démarches pour adopter. » « Grace
au réseau D.E.S. France, je crois que j'ai évité de déprimer. Ce qui
m’aide ? La famille, le soutien, I"écoute. »

Loi

Le bénéfice du congée maternité

Jean-Pierre Sueur est sénateur du Loiret. Il a défendu un amendement qui
accorde le bénéfice d’'un congé maternité spécifique, dans le cadre d’'une grossesse
pathologique, aux femmes exposées au D.E.S.

Stéphane,

42 ans,

la place

des compagnons

« On parle de “fille
D.E.S. ” ou de “fils
D.E.S. ” Pour ma part, je
considére que ma
femme et moi, formons
un “ couple D.E.S. ”
Certes je n'ai pas eu a
subir de séquelles, ni
de fausse-couche, mais
je me sens comme une
victime collatérale, par
ricochet. Heureusement,
nous étions sur la méme
longueur d’onde et elle
m’'a informé trés tot
qu'il existait un risque de
stérilité pour elle. Quand
nous avons souhaité
avoir des enfants, nous
avons entamé un par-
cours du combattant
de 3 ans et demi. Puis,
nous avons arrété et
sommes partis en
vacances. Au retour,
elle était enceinte. Pour
notre seconde fille, nous
n‘avons suivi aucun pro-
tocole. »

A part entiére : Qu’est-ce
qui vous a touché dans le
combat de ces femmes ?
Jean-Pierre Sueur
Plusieurs victimes sont
venues témoigner de leur
souffrance a I'époque ou
j'étais député et leur his-
toire, leur démarche, leur
courage m'ont touché.
Plusieurs se sont enga-
gées dans des procédures
longues et difficiles. On
ne peut pas nier qu’elles
soient victimes. Je me
suis mobilisé pour défendre leur cause.
J'ai fait tout ce que j'ai pu pour leur
apporter une reconnaissance.

APE :Vous avez donc fait voter ce fameux
amendement...

J.-P. S. : J'ai persuadé mes collegues
parlementaires de tout bord d’adopter
fin 2004 un article permettant aux femmes
qui ont été exposées in utero (dans la
période entre 1948 et 1981) au D.E.S. de
bénéficier du congé maternité lorsque
leur est prescrit un arrét de travail au titre
d’une grossesse pathologique (article 32
de la loi du 20 décembre 2004). J’ai
obtenu un vote a lI'unanimité au Sénat !
L'Assemblée nationale a suivi.

APE : Mais c’est la que les problémes
commencent !

JPS.:En effet | Pour qu’une loi soit appli-
cable, il faut que ses décrets d’applica-
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tion paraissent ! Il a fallu
attendre 18 mois pour que
le gouvernement publie
un premier décret | Quand
on sait que cet article de loi
concerne des femmes et
qu'’il vise a faciliter et apai-
ser leur grossesse, on
mesure le préjudice que ce
retard leur a fait subir.
Mais le pire dans cette
histoire, c’est que la dis-
position reste incompléte
« puisque le décret n'est
@ pas paru pour les fonc-
tionnaires | Les femmes fonctionnaires
en sont toujours exclues 4 ans et 10
mois aprés le vote de la loi. Roselyne
Bachelot, la ministre de la Santé, a pro-
mis qu’elle mettrait fin a cette injustice,
mais ce n’est toujours pas le cas au
moment ou je vous réponds (1). C'est un
vrai déni de démocratie. Les parle-
mentaires font les lois, mais les gou-
vernements peuvent s’arroger le droit de
les bloquer contre I'expression de la
volonté de la Nation !

(1) Fonctions publiques

La Rédaction d'APE a contacté les services
du ministre du Budget et de la Fonction
publique qui nous ont répondu qu'un « pro-
jet de décret est en cours de finalisation et
sera présenté prochainement aux conseils
supérieurs des trois fonctions publiques »...
Un décret sera publié au J.O. « d’ici la fin de
I’'année », précisent-ils. Dont acte !

Laétitia, 37 ans, « fille D.E.S. »

« J’avais une malformation typique du D.E.S. Quand
j'ai interrogé ma mere, elle ne se souvenait pas d’en
avoir pris, mais elle avait fait des fausses-couches. Elle
a retrouvé une ordonnance et me I'a annoncé quand
j’ai eu 23 ans. J'ai consulté. J'ai eu d’abord la sensa-
tion d'étre anormale. Ces choses-la ne se partagent pas,
c’est tres intime, presque honteux, ca se passe a l'in-
térieur. Je me suis persuadée a cette époque que je ne
pourrais jamais avoir d’enfants. Puis vers 30 ans,
avec mon compagnon, nous avons souhaité avoir
un enfant. La rencontre avec d’autres personnes tou-
chées a représenté une bouffée d'oxygene : pour la pre-
miere fois, j’ai eu la sensation d'étre comprise. Je suis
tombée enceinte peu aprés. Ma premiere grossesse
a représenté une grande angoisse au point que je ne
me suis pas investie de peur d’'étre décue. Nous
avons eu une fille, elle a 4 ans. Pour mon second, dont
je suis actuellement enceinte et que j'attends sous peu,
je me sens plus sereine. Avec la nouvelle disposition
Iégislative (lire interview ci-contre, NdlIr), j"ai pu m’ar-
réter dés le premier mois et conserver mon salaire. Pour
moi, c’est la plus grande reconnaissance que je pou-
vais attendre de la part de I'Etat concernant ce scan-
dale du D.E.S. »
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» Informations

Victoire

Cour de cassation

Les victimes du diéthylstilboestrol ont rem-
porté une victoire le 24 septembre dernier. Dans
un dossier, la Cour de cassation a donné rai-
son a I'une des plaignantes. Souffrant d'un can-
cer spécifique a I'exposition in utero au D.E.S.,
elle aurait dGi, comme la jurisprudence de
2006 le laissait espérer, voir sa demande de
réparation prise en compte, méme en |'absence
formelle de document contemporain de la gros-
sesse de sa mére prouvant la prise de ce médi-
cament (lire ci-dessous). Des présomptions
graves, précises et concordantes étant admises.
La Cour a, de plus, considéré que les labo-
ratoires ne pouvaient plus se renvoyer la
balle : il appartient a chacun des deux labo-
ratoires qui ont distribué le diéthylstilboestrol
en France de prouver que son produit n'est pas
a l'origine du dommage et non pas a la vic-
time de prouver de quel laboratoire provient
le médicament incriminé en question.

Rapprochement

Nouveaux membres

Le Réseau D.E.S. France a rejoint la FNATH,
le 9 septembre dernier, afin de permettre a ses
adhérents d'étre défendus devant les tribunaux
par le service juridique de la Fédération. Le
conseil d'administration a agréé au plan
national le réseau D.E.S. qui devient ainsi
membre a part entiere de I’Association des acci-
dentés de la vie. Ses adhérents qui souhai-
teraient bénéficier d'un conseil juridique indi-
viduel doivent souscrire aupres du groupement
départemental de leur lieu d’habitation une
cotisation plus.

Juridique
18 années de procédures

En France, le premier procés a débuté en
1991. En 2006, la Cour de cassation a mis un
terme a 15 ans de procédure en rejetant les
pourvois du laboratoire pharmaceutique UCB
Pharma. Dans deux arréts, la haute juridiction
a confirmé les décisions de la cour d'appel de
Versailles et estimé que le laboratoire UCB
Pharma a manqué a son « obligation de vigi-
lance ». Elle a reconnu le lien de causalité entre
exposition in utero au D.E.S. et cancer ACC (adé-
nocarcinome a cellules claires). Plus de 70 pro-
cés sont en cours ou ont été jugés. En 2002
et en 2003, le jugement du tribunal de gran-
de instance de Nanterre a reconnu : « /a
preuve du réle causal du Diéthylstilboestrol
auquel...(les requérantes) ont été exposées
in utero... est ici rapportée par des pré-
somptions graves, précises et concordantes
suffisantes ». En 2006, la cour d'appel de
Versailles a reconnu que la prématurité d'un
enfant était en lien avec I'exposition au D.E.S.
de sa mere.

En savoir plus

Sources : Guide pratique D.E.S. 2008
Association Réseau D.E.S. France
Tél. : 05 58 75 50 04

Courriel : reseaudesfrance@wanadoo.fr

Site internet :
http://www.des-france.org
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