
Ce " Solidarités" n'a pas de thème particulier, il est composé de trois comptes-rendus, du col-
loque à Washington, de la Rencontre avec les jeunes femmes qui ont eu un cancer, et du "

Carrefour Rencontre ".
Il raconte des moments forts de notre vie associative de ce deuxième trimestre. Dans chacun de ces
moments, nous avons pu vivre ce qui au-delà de toutes nos différences (situation financière,
histoire personnelle, projets, etc) nous unissent: être informés des conséquences de l'exposition in
utero, bien sûr, mais tout de suite après vient la nécessité de sortir de l'isolement.
Nous découvrons que partager ces informations, écouter les autres, échanger nos espoirs, nos
souffrances, nos projets nous permettent de sortir de notre solitude.
Nous devenons créatifs, les idées fusent, le désir d'agir ensemble nous anime.
Nous devenons acteurs, pour vivre ces conséquences et non spectateurs.
Alors, " Bonnes vacances" et soyez nombreuses à rejoindre Agnès, Catherine, Stéphanie et les autres.

Anne Levadou

COMPTE -RENDU DU COLLOQUE
INTERNATIONAL DES ACTION

Organisé par DES Action USA, ce colloque réunissait
sur trois jours de réunions les principaux experts de la
recherche et, pour la première fols, l'ensemble des
~roupes DES Action natIonaux. La délégation française (
etait constituée de Anne et Constance. Pendant toute la
durée du congrès, nous avons été accompa~ées par la
réalisatrice Stéphane Mercurio et ra journaliste
Catherine Sinet qui préparent un documentaire sur le
DES.

Des actions tous azimuts
La première journée rassemblait les groupes
d'Angleterre, d'Australie, du Canada, des Etats-Unis,
de Françe, d'Irlande et des Pays-Bas. Une journée
duranflaquelle chaque groupe a pu présenter son bilan
d'activité et ses projets dont voici quelques morceaux
choisis :

Campagne nationale d'éducation qui a été menée en
2000, action de lobbying pour le renouvellement défini-
tif des financements pour les recherches en cours, (DES
Action USA)... Obtention prochaine d'une aide gouver-
nementale (DES Action Angleterre). ..Peu prescrit aux
femmes enceintes, le DES a néanmoins été utilisé large-
ment dans les élevages de poulets mais aussi pour stop-
per la croissance des ado1escentes trop grandes (DES
Action Australie)... Projets d'éducation pour la santé au

Un site Internet commun
La session de l'après-midi nous réunissait autour des
principaux avocats américains, et de Maître Anne
Sourcis avocate au barreau d'Orléans, en charge de trei-
ze dossiers de "filles DES" françaises. Aux Etats -Unis,
aucune condamnation de laboratoire n'a été prononcée,
ces derniers préférant le règlement amiable autour d'un
million de dollars lorsqu'il s'agit d'un cancer AC CC.

Sur proposition du groupe DES Action USA, le projet
d'un site Internet commun est accepté, chague groupe
national conservant toutefois sa personnalite. Cette ini-
tiative peut accroître notre domaIne d'activité et encou-
ra.ger des volontaires d'autres pays à créer des groupes
DES Action.

travers de la publication de deux ouvrages "Protéger
notre Santé" et "Les nouveaux enjeux" (DES Action
Canada) ...La consultation DES organisée dans un hÔpi-
tal à Dublin depuis 5 ans, a permis d'améliorer sensib1e-
ment la prise en charge des personnes concernées par
les conséquences du DES (DES Action Irlande)...
Actions de formation et d'information des profession-
nels de la santé. Un registre "3ème génération" a été mis
en place en 1998. Un fonds de dédommagement de 226
minions de francs alimenté par les anciens fabricants du
DES et leurs assureurs servira à payer les dommages
des affections DES (DES Action Pays-Bas)...

Au cours de cette session, Réseau D.E.S France a été féli-
cité pour ses réalisations malgré le peu de moyens dont
nous disposons.



formelle. Une journée rien que pour nous.
En effet, jusqu'à cette date nous étions rassemblées avec les filles
et les mères DES sans distinction, or il était apparu lors de conver-
sations que notre cancer entraînait des attentes différentes. Notre
place dans l'association était entière, cependant nos questions res-
taient parfois sans réponse.

La question de la 3ème génération
La ~euxième journée réunissait les scientifiques piliers
dafis le domaine des "perturbateurs hormonaux" (endo-
crine disruptors), les leaders aux U.S.A. pour une poli-
tique de santé ainsi que les pionniers, comme le Pr.
Herbst et K. Noller (directeur du projet "DESAD" (DES-
Adenosis study», qui continuent leurs travaux. John
McLachlan, Directeur du centre de recherche bio -envi-
ronnementale de Tulane de l'Université Xavier, a pré-
senté l'importance du DES en tant que perturbateur
hormonal (endocrine disruptor). Les personnes expo-
sées au DES deviennent les sentinelles de ce que peut
produire sur les humains leur exposition aux oestro-
gènes de synthèse contenus dans l'environnement (pes-
ticides, détergents, bouteilles plastiques ). Les études
sur les plantes et les animaux montrent l'impact de ces
xénoestrogènes sur leur système de reproduction,
comme le distilbène l'a produit en son temps.

Le Pr Arthur Herbst, Directeur du registre pour la
recherche sur les cancers dûs aux hormones (Registre
des Cancers à Cellules Claires) nous a rappelé la néces-
sité de maintenir la vigilance (frottis annuel indispen-
sable) étant donné que râge de l'apparition de ce cancer,
dont le pic était entre 14 et 20 ans, semble se déplacer
vers la trentaine, laissant présager un nouveau pic à
l'âge de la ménopause.

Le souhait le plus exprimé était de rencontrer d'autres filles qui
avaient été touchées par ce cancer. Pendant nos traitements, nous
rencontrions des personnes malades du cancer mais notre histoi-
re était trop particulière pour que nous nous reconnaissions.
Lors de notre arrivée samedi matin, nous ne savions pas comment
la journée allait tourner. Certaines avaient eu du mal à se décider
à venir : pourquoi faire ressurgir sciemment des souvenirs que
l'on essaye d'ouDlier. Pourtant une dizaine ont répondu présentes,
seules ou accompagnées de leur partenaire, mère, SCEur. Nous
savions que les absentes étaient de tout CCEur avec nous.
L'ambiance était un peu tendue, l'émotion palpable. Fidèle à elle-
même Anne Levadou a mis tout le monde à 1'aise en faisant un
tour de table afin de faire connaissance. Tranquillement la parole
s'est libérée. Chaque histoire est unique avec pour seuls points
commun le DES, le cancer et son chapelet de traitements chi-
miques, nucléaires, chirurgicaux. Et puis la souffrance, les souf-
frances, toujours présentes 6 mois, 10 ans, 20 ans après. Des souf-
frances physiques certes mais surtout mentales. Le traumatisme
est souvent profond. Comment oublier ce médecin qui opère sans
un mot d'explication à la patiente, ni à la famille ? Ces gynéco-

logues qui se voilent la face ? Le coupe-
ret du diagnostic, ce mot qui fait si peur :
cancer. Pourtant l'envie de se battre est
là, plus forte que tout.
Aujourd'hui même si pour nombre
d'entre nous la maladie est écartée, reste
ce traumatisme qu'il faut soigner, et puis
le sentiment d'avoir une épée de
Damoclès au-dessus de la tête. Nous ne
savons pas, faute de recul nécessaire, si le
DES ne cache pas d'autres 'bombes" à
retardement. Notre vie quotidienne est
bouleversée. fi faut alors repenser notre
vie sexuelle, notre désir d'enfant, nos
rapports avec la famille, nos partenaires.

fi faut faire avec nos projets contrariés par des règlements d'assu-
rance nous prédisant un avenir trop sombre pour nous octroyer
des prêts.

Dans la dernière étude de Retha
Newbold, de l'Institut National des
sciences Environnementales de la
Santé, un petit nombre de petits-fils
souris exposés au DES a développé
des tumeurs de l'appareil reproduc-
teur particulièrement au niveau testi-
culaire. Les données de cette étude,
applicable au cas humain, corrobo-
rent l'hypothèse selon laquelle l'ex-
position au DES peut faire augmenter
le nombre de cellules qui entraînent
une croissance plus rapide des
tumeurs. La théorie selon laquelle le
DES induit des mutations génétiques au niveau molé-
culaire peut également aider à expliquer certains des
effets des produits chimiques oestrogéniques -ou per-
turbateurs hormonaux. Cependant, le mécanisme de
liaison aux récepteurs d'cestrogènes et le processus
d'impression génétique n'étant pas parfaitement com-
pris, les chercheurs concluent qu'il faut poursuivre les
recherches en ce sens.

De plus, il ne faut pas oublier que même si cette forme de cancer
est rare, il touche toujours des filles qui n'ont pas forcément
connaissance de la prise du DES par leur mère. il est indispensable
qu'elles soient reçues par des médecins (gynécologues, onco-
logues) informés et qui les mettent au c~ur de leur thérapie,
qu'elles disposent ainsi que leur famille d'un soutien moral et psy-
Chologique immédiat. La médecine, l'hôpital ont fait d'énormes
progrès. Toutefois, il reste beaucoup à réaliser dans la prise en
charge de ce cancer.

La reconnaissance par la Justice de la responsabilité des labora-
toires dans l'apparition de la maladie ne nous aidera pas à oublier,
mais signifiera que nous avons bien été victimes et que le temps
est venu pour eux de réparer. Aussi, au sein de Réseau DES
FRANCE, nous avons toutes et tous un rôle essentiel à jouer,
même millime, au moment que nous choisissons.
Cette première rencontre n'a débouché sur rien de concret: ce
n'était pas l'objectif. Cependant, elle a permis une visibilité à l'in-
térieur de L'association et un échange. Nous avons convenu d'un
2ème rendez-vous le dimanche 9 septembre à lOhOO. D'ici cette
date nous aurons sûrement cerné nos besoins, envies, souhaits.
Nous tenons à remercier docteur Collardey, maîtres Sourcis et
Verdier, Bénédicte Duclert et bien évidemment Anne Levadou-
san pour, entre autres choses, son repas si feng-shui!

Poursuivre nos actions en commun
Le dernier jour s'est déroulé au Capitol où le groupe
DES Action USA a rencontré des sénateurs pour leur
réaffirmer l'intérêt de poursuivre les financements
publics accordés aux actions DES. Nous avons bien
observé les méthodes d'approche pour nous en inspirer
dans nos relations avec nos hommes politiques! La par-
ticipation à ce congrès nous a aussi stimulé pour mener
u~e action plus forte auprès d.e~ pouvoirs public~ et leur
faire prendre leur responsabùrte dans ce probleme de
santé publique. Plus généralement, les conclusions des
recherches actuelles, qui ont besoin d'être poursuivies,
montrent tout de même que l'histoire du DES risque de
ne pas s'arrêter à la deuxième génération.

Anne et constance

,

PREMIERE RENCONTRE

Le samedi 19 mai a eu lieu la 1ère rencontre entre les filles DES
ayant eu un adénocarcinome à cellules claires. Cette réunion revê-
tait une importance particulière pour nombre d'entre nous. C'était
en effet la première fois que nous nous retrouvions de manière

Sayonara!
Catherine PETIT



CARREFOUR-RENCONTRES

Présentation des intervenants :
Anne LEVADOU : Présidente de l'association Réseau
D.E.S France
Claire-Noëlle COLLARDEY : Gynécologue
Anne SOURCIS : Avocate
Martine VERDIER: Avocate

"Voilà quasiment un an que je connais l'association. Je
ne peux vous dire que MERCI! Merci de nous informer,
de nous conseiller, merci de nous diriger vers les
meilleurs spécialistes et tout simplement, merci de nous
soutenir. Continuez à nous informer et surtout à infor-
mer le monde médical. Il est tellement difficile pour nous
de faire la part des choses devant des avis complètements
différents voire contradictoires des professionnels.
J'avoue avoir été tentée par cette fameuse opération de
l'utérus, heureusement, j'(ai été alertée à temps par le
réseau. Encore une fois merci!"

Agnès

Après un traitement de stimulation ovarienne, plusieurs
FIVet transferts d'embryons congelés, Joëlle avoue par-
fois être fatIguée et découragée mais elle continue, avec
son conjoint, le combat:
"Pourquoi continuer, me direz-vous? Parce que s'il exis-
te une toute petite chance de réussir, je ne veux pas pas-
serà côté."

Un premier enfant né à 6 mois et demi, une deuxième
grossesse, au troisième mois Claire Sophie est mise au
repos, puis hospitalisée 1 mois et demi, ensuite hospita-
lisation à domicile et un bébé de 3 k,g 860 avec 10 Jours
d'avance "INCROYABLE, non ? J espère que mon his-
toire redonnera courage à tous et à toutes! "

~

Anomalies anatomiques :
-Col petit et court, utérus de cavité petite et une modification de sa
forme ( en T, en Y, moucheté, à fond arqué, etc.)
-Trompes qui reuvent être mal formées
-D'aufre part, Il existe un hypofertilité certaine Rour les filles D.E.S.
A l'heure actuelle, on propose de plus en plus l'hystéro plastie
d'agrandissement mais attention (cela reste à l'étude et rien n'est
prouvé quant à l'utilité de cette intervention).

Point de vue obstétrical
Il faut savoir que les grossesses des filles D.E.S sont celles où l'on ren-
contre beaucoup de problèmes.
-~sque,p~us important de GEU( six fois plus élevé que dans la popu-
lation generale)
-Risque de fausse-couche du 1er et même du 2ème trimestre.
-Accouchement prématuré du fait d'un utérus très contractile et de
petite taille.

Conseils :
-Repos conseillé dès le 3ème mois soit 15 semaines d'aménorrhées
-Mesure du col notamment (suRra vaginal du col)
-Choisir une maternité de type 3 car il y a un service de réanimation
et un service de néo-natalite.
Le suivi doit être identique à une grossesse gémellaire
Enfin, à l'accouchement, il peut survenir l'hemorragie de la délivran-
ce (très peu fréquent) mais a ne pas négliger.
En conclusion, il est difficile pour une ~ynécologue de ne pas effrayer
et d'expliquer au mieux comment éviter certams risques et difficile
pour nous d'admettre qu'il n'y a pas toujours une solution scientifigue
et que la médecine a ses llmites tout en continuant à se battre et à espérer.
PU1S après quelques échan~es, Stéphanie nous a parlé d'un courrier
qu'elle a écnt au Docteur FRYDMAN gui lors d'une émission a mon-
tré un utérus en T sans parler du distilbène. Tous ceux qui ont désiré
signer cette lettre ont pu le faire.

Le 19 Mai 2001, une invitation a été faite aux filles et aux jeunes
couples de l'association D.E.S de se retrouver à Saint Vincent de Paul
pour une après-midi de rencontre autour des questions liées au procès
et également des aspects médicaux.
Le out, étant avant fout, de permettre à chacun et chacune de pouvoir
pa~tager, échanger, trouver des réponses aux nombreuses questions
qUI nous hantent.
r4h30, Anne LEVADOU prend la parole et nous informe du déroule-
ment de cette après-midl. D'une part, l'aspect juridique sera évoqué
avec les 2 avocates précitées et l'aspect médIcal par Claire-Noelle
COLLARDey.
La parole est donnée aux deux avocates associées en charge du dossier
I?E.S. Une ~ssemblée particulièrement attentive suit le rappel histo-
ngue des faIts.Globalement, le dossier " DES " est en cours deRuis une dizaine d'années.

En 1991, début des premières assigI}ations et <iemande d'une expertise
En 1993, Un collège d'experts conclut que le lien de causalité est hau-
tem~nt probab!e pour les adénocarcinomes à cellules claires et les ano-
malles anatoml~ues.
Le dépôt de l'affaire au Tribunal de Grande ffistance de Nanterre per-
mettra que toutes les assigJlations (actuellement au nombre de 12)
soient jugées par la même chambre, le même juge même si, chaque
demande est individuelle.
Et la bonne nouvelle, il n'y a pas de date de prescription.
Les conséquences sont de 2 ordres :
-Adénocarcinomes
-Anomalies anatomiques
Il faut établir le lien de causalité, démontrer que les laboratoires
savaient que ce produit pouvait causer des lésions.
La lenteur du procès :
La première raIson: il faut garantir le résultat d'UCB PHARMA (pour
l'instant seul ce labo est mis en cause) lors des assi~ations.
La deuxième raison: le droit évolue lentement en 'France en particu-
lier concernant l'application des nouvelles lois européennes.
Aujourd'hui, on benéficie du nouvel état de droit suIte aux affaires du
sang contaminé, (renversement de la charge de preuve) c'est-à-dire
que c'est au laboratoire, de prouver la jush1ication de defaut de Eré-
caution et par consé~uent à amener celui-ci à établir sa responsabIlitédans " l'affaire DES' .

Il faut savoir que le D.E.S a été commercialisé sous 2 noms: Distilbène
(UCB PHARMA) sous la forme de comprimés et Stilboestrol-borne
(NOV ARTIS) sous la forme liquide.
Afin de pouvoir assigner le laboratoire, il faut une preuve de la prise
de D.E.S par sa mère (ordonnances, dossier médical, et avoir en sa
possession une hystéroscopie).
Un conseil, en cas de difficultés pour récupérer le dossier médical, il
est Rossible d'écrire à l'Ordre des Médecins.
Les frais de procédure s'élèvent environ à 10 000 Francs avec un pour-
centage sur les indemnités obtenues.
Il est oifficile de chiffrer le pr~udice au vu du vécu de chacune. Pour
l'instant, une demande prévisionnelle de 100000 F pour les problèmes
de cancers et 50 000 F pour les malformations anatoffilques est envisagée.
La décision d'assigner le laboratoire est personnelle et il faut etre
conscient que la procédure peut-être longue et difficile. A notre avis,
c'est le meilleur moyen de se faire entenQre et reconnaître.Le fait que la justice nous reconnaisse comme victime " d'une grave
erreur médicale " est important et peut aider à que cela n'arrive plus.

Nous parlf}ns d'~e.réparation.sy~bolique.et forte. .
La thematique medIcale a soulIgne nos cramtes, celles des ancIennes
de l'association comme celles des nouvelles : le besoin de savoir. 160
000 enfants oht été exposés au D.E.S dont 80 000 filles. Il faut savoir
cependant que pour les gar\ons, les incidences sont plus discrètes et
gu'il n'y aurait pas de problemes de stérilité.
Point de vue g:Yll;écologique :
La conséquence la plus grave est l'adénocarcinome à cellules claires
qui ne s'arrête pas a 30 ans comme on le pensait. C'est pour cela qu'il
est important de faire un frottis annuellement et ce jusqu'à la ménopause.
L'adénose : présence de la muqueuse de l'utérus sitUé à l'extérieur du
col ou du vagin. Elle ~érit spontanément.
La dysplasie que l'on découvre par le frottis et qui doit être pris en
compte que dans les cas très graves. Toute intervention (électrocoagu-
lation, laser etc ) peut fragiliser le col.
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