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LYDIA

Le 25 mars a eu lieu à Paris une rencontre sur le thème du
désir d'enfant.
Un moment fort, d'échange, de partage. Une journée soli-
daire.
Des trente cinq pages dactylographiées qui m'avaient été
confiées, j'avais pour mission de tirer, à votre intention, la
matière d'un article: compte-rendu ou synthèse.
J'avoue bien humblement, y avoir renoncé.
Comment tailler dans la vie, dans le rire et les larmes, com-
ment résumer cette quête interminable, cet espoir obstiné ?
Et plus que tout: à quoi bon chercher d'autres paroles ?
Celles des intervenant -et je pense à celles des futurs pères
-sont si belles et si justes. Elles sont autant de déclarations
d'amour à leurs compagnes, à l'enfant à venir, au monde...
J'espère qu'il nous sera possible, bientôt, de mettre l'en-
semble de ce travail à disposition de ceux d'entre-vous qui
pourraient être intéressés.
En attendant, je vous livre ces quelques lignes qui sont
comme un écho de leurs voix, un reflet.
C'est fait de silence, de respect, de tendresse aussi. Cela ne
paye pas de mine, mais n'est-ce pas avec les mots de tous
les jours qu'on va à l'essentiel ?

C ' est que nous sommes tous du même voyage.

Terminus... non, c'est trop triste, et puis on aura tout le temps
d'y penser. Là, en ce moment, on avance, on scrute l'horizon, on
s ' émerveille. ..On vit quoi !

Les grands parents, ils ont un bon bout de chemin à faire avec
nous encore. Autant s'accommoder. Et puis, le petit sera bien
content de sauter sur leurs genoux. ..
Voilà, on va faire un effort, nous les jeunes, on va prendre

patience.
Une chose est sûre: cet enfant, on le veut.
Pour toi, pour moi. Pour nous deux et pour tous les autres. Il
nous réunit, il nous continue, il va faire de nous des parents ;
plus seulement des acteurs, mais des auteurs, de ceux qui écri-
vent l 'histoire. Nous serons les auteurs de ses jours. ..
Déjà, nous avons fait un long chemin. Surmonté bien des peurs
et des réticences. Passé outre les récits horrifiants des ai"eules.
Vaincu la superstition.
Ne reste devant nous qu'un ennemi parfaitement identifiable,
mis à nu en quelque sorte: le DES.
Nous nous emploierons à réduire, encore et encore, sa part
d'ombre, à contrer ses effets.
D'accord pour les examens, les tests, les épreuves, je serai là. Je
sens ce que tu sens. Je vis ce que tu vis.
D'accord pour l'immobilité, pieds et poings liés, ton souffle au
rythme du creur de l' enfant. Mon souffle aussi.
D'accord pour l'attente, pour l'angoisse puisqu'on ne peut les
réduire tout à fait, puisqu ' il faut passer. ..

Car nous passerons. Toi et moi, je te promets. ..Regarde, nous y
sommes presque. ..
Et si finalement. ..Oui, même alors, nous aurons gagné. Nous
aurons gagné de nous connaître, d'avoir lutté, d'avoir imaginé,
inventé cet enfant que demain peut être nous irons chercher très
loin, comme dans un rêve. Et qui comblera notre attente.
Celui qu'on se donne, celui qu'on reçoit. Pour toujours: notre

enfant.
Car je t'aime et tu m'aimes, et la vie passe par nous.

Lydia

,

AUREANE

Auréane

Dire le désir d'enfant, c'est dire: nous sommes vivants, nous
nous aimons, nous voulons donner la vie.
Pas besoin de mots pour ça.
Mais si, justement... Parce que donner la vie, c'est une sacrée
responsabilité, mieux vaut peut-être y réfléchir à deux fois, et
une fois qu'on est embarqués... Vogue la galère remplie à ras
bord d'idées toutes faites, de recommandations hétéroclites et des
meilleurs intentions du monde... En cas de coup de vent,
s'agripper aux cordages !
Voilà, nous y sommes! Il s'agit de trouver le fil.
Qui nous relie et nous rassure, qui nous immobilise parfois, mais
qui heureusement, patiemment, peut se détendre, se dénouer
enfin et libérer nos gestes, nos sentiments, nos projets.
Il y a ceux qui pensent qu'il y a trop de monde dans ce bateau.
Faudrait faire le ménage. En jeter quelques-uns par-dessus bord :
pourquoi pas ?
Cette tante qui vient de loin en loin aux nouvelles, mais toujours
justement quand ça ne va pas, pour savoir. ..
Ou même la mère, oui, il yen a certaines, je vous jure, elles
poussent un peu: c'est quand même pas pour belle-maman
qu'on va le faire ce bébé, non ?
Trop de monde... d'accord, mais c'est normal.

Je m'appelle Auréane et j'ai presque II ans.
Ma mamie a pris du distilbène quand elle attendait ma

maman. Maman a essayé plusieurs fois d'avoir des enfants mais
ça n'a marché qu'une seule fois, pour moi. Il y a six ans elle a
perdu ma petite SiEUr, Loreline, à la 23ème semaine de grossesse.
Ca m ' a rendue très triste. Maintenant j' arrive un peu à faire le

deuil, mais c'est dur.
l'ai toujours très envie d'avoir une petite siEur ou un petit

.frère mais j'ai peur que ce ne soit pas possible car je crains qu'il
y ait des complications pour maman: on souffre beaucoup après.

Je sais que le distilbène est un médicament nocif pour les
filles qui en ont reçu et même si maman m'a bien expliqué que je
n'aurais pas de problèmes, je m'inquiète quand même pour mon
avenir (j'ai très peur de perdre des enfants moi aussi).

J'espère que les filles qui ont été exposées n'auront pas
trop de problèmes pour avoir des enfants.

Gros bisous et bon courage à toutes les mères, les filles, à
tous les papas et les petits-enfants D.E.S.



CHRISTINE

nous a retranscrit la journée...

Après une premier enfant, Catherine est à nou-
veau enceinte de 4 mois après de nombreuses
difficultés (traitement d'une endométriose~
début d'une grossesse multiple, perte d'un des

foetus...)
Ces événements de début de grossesse semblent
rn' avoir affectée plus que je ne le pensais car je suis
très triste cela malgré la présence de ma fille qui est
adorable. Je ne suis pas faite pour rester à la maison
et je n 1 ose pas téléphoner aux personnes de l 1 associa-
tion. Il n 1 est pas aisé de raconter sa vie à des gens

que l'on ne connaît pas.
Catherine

Je sais depuis que j'ai 18 ans que je suis un enfant

D.E.S et que "tout" est compliqué: aujourd'hui,

mon médecin m'a dit que compte-tenu de mon
" état " pour avoir des enfants, il me faudrait une FIV

et sûrement un alitement à partir du 4ème mois :

mon désir d'enfant n'est pas suffisamment impor-

tant pour que je puisse supporter tout cela: pour

moi le sujet est clos je n'aurai pas d'enfant et ce

n'est pas un drame.

Hélène

J'ai été moi aussi très sensible aux discours des pères, des
hommes, présents ce jour-là. Quelle émotion de les
entendre parler si profondément et avec autant d'authenti-
cité de leurs sentiments, de leurs attentes, de leur amour,
de leurs partages! Bravo à eux d'être sortis de leurs
coquilles! Merci pour elles, leurs compagnes, pour de si
belles preuves d'amour !

J'ai bien partagé tous ces instants sur la culpabilité de
la mère, celle de la fille (mais au fond la culpabilité, le
déni, la colère sont les premiers sentiments du processus
de deuil. ..) : elles sont légitimes ces culpabilités et il me
semble nécessaire de bien en parler ensemble pour qu'il
n'y ait pas de quiproquos entre mères et filles sur ce sujet.

Sur le désir d'enfant, je ne ferais que rajouter: à mon
humble avis, le désir d'enfant est avant tout un désir de
couple (lui seul prendra la décision d'avoir ou de ne pas
avoir un enfant), mais je pense qu'il est aussi celui du foyer
(les enfants présents sont eux aussi à leur manière désireux
d'un enfant en plus, un tout-petit à protéger, à materner,
une autre personne à aimer et qui les aimera), leur désir
est vrai et fort aussi et il me semble bon qu'il soit partagé
avec les parents (eux aussi ressentent la frustration au plus
profond de leur creur quand ce bébé désiré et attendu par
leurs parents et par eux-mêmes n'arrive pas ou si il y a eu
un problème lors de la grossesse: là aussi la culpabilité
intervient à leur niveau car très souvent ils pensent que si
bébé n'est pas arrivé ou si il est né trop tôt ou. ..c'est de
leur faute parce qu'ils n'ont pas été assez sages, parce que
même si ils en avaient envie de ce petit bout, ils étaient
malgré tout un petit peu jaloux déjà. ..) et puis le désir
d'enfant est aussi, en dernier lieu un désir familial (dans le
sens du prolongement de la lignée entre autre ...). A mon
avis, c'est un désir qui se partage même si bien sûr il
appartient seulement au couple de prendre une quel-
conque décision.

Enfin, je mettrais un peu plus l'accent sur la troisiè-
me génération D.E.S, sur le "sort" de ces petites filles qui
savent que Mamie a eu des problèmes pour avoir Maman
(et c'est pour cela qu'on lui a donné ce médicament sans
savoir. ..) et que Maman a eu elle aussi des problèmes
pour les avoir elles-mêmes (et que souvent elle a, elle
aussi, pris des médicaments, pas du D.E.S mais qui peut
promettre qu'il n'y aura pas de conséquences à ceux-ci ?).
Elles se posent alors la question de leur avenir de future
mère: et les angoisses s'immiscent inconsciemment dans
leur inconscient. Comment répondre à leurs appréhen-
sions sinon qu'en les rassurant "mais non ma puce tu ne
risques rien puisque le D.E.S n'a touché que les petites
filles quiliont directement reçu dans le ventre de leurs
mamans. Ce n'est pas ce produit que j'ai pris pour toi ...".
Malgré un discours qui se veut des plus rassurants elles
gardent en elles une appréhension qu'il est difficile pour
nous et pour elles de maîtriser. Que deviendront-elles ?
Comment aborderont-elles leurs futures maternités? Leurs
futurs désirs d'enfant? qui semblent déjà freinés par cette
"comme inévitable transgénéralisation des difficultés à

avoir des enfants". Je pense à cela depuis que ma fille du
haut de ses sept ans m'a dit un jour "et bien moi je n'aurai
pas d'enfant plus tard parce que c'est trop risqué et puis
j'aurai certainement les mêmes problèmes que toi, alors
non merci". Évidemment que d'ici qu'elle soit en âge d'en
avoir ou de désirer en avoir du chemin aura été parcouru,
et je pense que ce chemin passera entre autre par notre
communication, par la vigilance qu'il me faudra mettre en
place, par mon écoute tout au long de son adolescence, de
sa vie de jeune femme, et qu'elle changera d'avis (je l'espè-
re de tout mon creur) n'empêche que dans sa projection de
future femme elle s'interdit déjà d'accéder au rôle de mère
à cause de cette histoire malheureuse répétée de bébés per-
dus chez mamie et maman. ..

Pour moi ce désir d'enfant il a été celui de nos mères
qui ont cru que ce médicament les aidaient à nous avoir, il
a été ou il est le nôtre peut-être accentué, majoré, sublimé à
cause des effets néfastes de ce produit, effets dont nous
pâtissons dans parfois une terrible souffrance, et il sera
celui de nos petites alors peut-être freiné par une espèce de
"superstition", de peur d'un risque transgénérationnel...

Christine Metge
Contact local à Toulouse



On n'a pas fini de faire nos comptes !
Quatorze mille, c'est pas pour tout de suite, c'est sûr. Restons
dans le domaine artisanal. Mais depuis que nous avons pris
l'habitude de numéroter nos adhérents, c'est-à-dire de leur
délivrer un petit bordereau même pas tamponné (enfin si, .
disons que le tampon encreur peut présenter de temps à
autres des signes de faiblesse: se déboîter ou cracher de
l'encre, ce qui est du plus mauvais effet) et bien, nous faisons
petit à petit du chemin et nous voici rendus...

je vous le donne en mille...
-au numéro mille justement.
-oui, oui, oui.
-Et qui EST -IL, ce numéro mille?
-Et bien je vous le donne...
-Ah, non! Tu ne vas pas nous refaire le coup à chaque ligne!
-Allons bon, si on ne peut plus finir ses phrases, mainte-
nant...
-Reprenons, je vous donne un indice.
-Ou plus exactement, je vous répète la question:
-Qui est-IL ce numéro mille?
-DEUX MOIS d'abonnement gratuit. Réponse au prochain
numéro de Solidarités.
-Alors là, franchement, tu abuses, ça fait pas sérieux!
( pas sérieux peut-être mais pour ce qui est de l'abonnement
gratuit, je ne mettais pas en péril l'équilibre financier de l'as-
sos, vu que deux mois, c'est juste l'intervalle entre deux paru-

tions)
-Allez, je ne vous laisserai pas languir. Je vais vous le dire
tout de suite. Et comme vous allez le voir, pour une surprise,
c'est une surprise.
-LE numéro mille
-Notre ADHÉRENT numéro mille...
-Mais enfin : vous n'êtes pas tout de même sans avoir remar-
qué le genre du substantif et l'accord de l'article défini...
-Comme son nom l'indique, LE NUMÉRO MILLE (un numé-
ro de collection !) est un HOMME!
-Déjà, nous avions un homme au Conseil d'Administration,
que ça nous avait toutes retournées, et maintenant voilà que
notre numéro mille estun homme! (non, non, ce ne sont pas
les seuls, même que je demanderai à l'ordinateur de nous sor-
tir les chiffres pour la prochaine fois)
-Je vous l'avais bien dit, que nous faisions tout notre possible
pour assurer la parité au sein de l'association !

Lila

CARNET ROSE

Envoyez-nous vos faire-part de naissance :

C'est un rayon de soleil pour nous tous !
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PROVENCE REGION PARISIENNE
ALPES CÔTE D'AZUR Emmanuelle (fille)
Maryvonne (mère) Tél. : 01 48992069
Tél. : 0450028307 RHONE-ALPES
ou 06 70635783 Marie-Noëlle (fille)

Anne-Mireille (fille) Tél. : 0476353074
Tél. : 04939509 82 RHONE

BRETAGNE Caroline (fille)
Brest: Madeleine (mère) Tél. : 0474902344
Tél. : 0298340336

Vannes: Nicole (mère) Une l2ermanence
Tél. : 0297 63.13.71 télél2honigue est assurée

FRANCHE COMTE Lundi: Élisabeth (fille)
Babeth (mère) Tél. 01 34520687
Tél. : 0384 753709 Mercredi: Lenny (mère)

LOIRE Tél. : 01398384 46
B~madette (mère) Vendredi : Claire (fille)
Tel. : 047725 9534 Tél. : 0143243900

LORRAINE
N,an~y : Liliane (mère) Pour les l2roblèmes
Tel. .03832441 81 liés à la grossesse
MIDI PY.RENEES Ghislaine (sage-femme)
Montpelli.er: Tél. : 0148098808
Isabelle (fille)
Tél. : 04675886 00 CONTACTS ADOPTION

Toulouse:
Christine (fille) NORD
Tél. : 05 61 08 15 63 Anne-France (fille)
NORD Tél. : 0320985794

. (f . ll ) Claire-marie (mère)

~e-Françolse 1 e 0320071661

Tel. : 03.20.56.83.60
Ann M . (fille) REGION PARISIENNE

e ana F ' d ' .
(fill )Tl. 032015 2639 re enque ee ..Tél. : 01 34 60 95 55

Claire-marie (mère) FI (f .ll )71 orence 1 e
03200 661 Tél. : 01 346021 92
PAYS DE LOIRE Él. (fll )
Nantes: Catherine (fille) T'ï~ o~ :62381 77
Tél. : 024006 2523 e ..
N L ( , ) SUD-OUESTantes : ucette mere N. 1 (fill )
Tél. : 0240 65 1757 T~l~ ~5 57 ~o 6830

Le Mans: Isabelle (fille)
Tél. : 02434241 80




