%

Solidariteés

BULLETIN DE L'ASSOCIATION RESEAU - FRANCE - NUMERO 26 - JUIN 2001

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

1l raconte des moments forts de notre vie associative de ce deuxiéme trimestre. Dans chacun de ces
moments, nous avons pu vivre ce qui au-dela de toutes nos différences (situation financiére,
histoire personnelle, projets, etc) nous unissent : étre informés des conséquences de l'exposition in
utero, bien siir, mais tout de suite apres 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 a rejoindre Agnes, Catherine, Stéphanie et les autres.

Anne Levadou

ACTUALITES

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 premiére fois, 1'ensemble des

roupes DES Action nationaux. La délégation francaise
était constituée de Anne et Constance. Pendant toute la
durée du conérés, nous avons été accompagnées par la
réalisatrice Stéphane Mercurio et la journaliste
Catherine Sinet qui préparent un documentaire sur le
DES.

Des actions tous azimuts

La premiére journée rassemblait les groupes
d’Angleterre, d’Australie, du Canada, des Etats-Unis,
de Frange, d'Irlande et des Pays-Bas. Une journée
durant laquelle chaque groupe a pu présenter son bilan
d}’lactivité‘ 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 adolescentes trop grandes (DES
Action Australie)... Projets d’éducation pour la santé au

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

Un site Internet commun
La session de l'aprés-midi nous réunissait autour des
;S)rincipaux avocats américains, et de Maitre Anne
ourcis avocate au barreau d'Orléans, en charge de trei-
ze dossiers de "filles DES" francaises. Aux Etats - Unis,
aucune condamnation de laboratoire n’a été prononcée,
ces derniers préférant le réglement amiable autour d"un
million de dollars lorsqu’il s’agit d"un cancer ACCC.

Sur proposition du groupe DES Action USA, le projet
d’un site Internet commun est accepté, chaque groupe
national conservant toutefois sa personnalité. Cette ini-
tiative peut accroitre notre domaine d’activité et encou-
rager des volontaires d’autres pays a créer des groupes
DES Action.



La question de la 3*™ génération

La deuxieéme journée réunissait les scientifiques piliers
dans le domaine des "perturbateurs hormonaux" g::ndo-
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 1'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-
génes de synthése contenus dans I'environnement (pes-
ticides, détergents, bouteilles plastiques....). Les études
sur les plantes et les animaux montrent l'impact de ces
xénoestrogénes sur leur systeme de reproduction,
comme le distilbéne 'a produit en son temps.

Le Pr Arthur Herbst, Directeur du registre pour la
recherche sur les cancers diis aux hormones (Registre
des Cancers a Cellules Claires) nous a rappelé la néces-
sité de maintenir la vigilance (frottis annuel indispen-
sable) étant donné que I'dge 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 a
I'dge de la ménopause.

Dans la derniére étude de Retha .

formelle. Une journée rien que pour nous.

En effet, jusqu'a cette date nous étions rassemblées avec les filles
et les meres DES sans distinction, or il était apparu lors de conver-
sations que notre cancer entrainait des attentes différentes. Notre
place dans l'association était entiére, cependant nos questions res-
taient parfois sans réponse.

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 particuliére 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 a se décider
a venir : pourqi)loi faire ressurgir sciemment des souvenirs que
I'on essaye d'oublier. Pourtant une dizaine ont répondu présentes,
seules ou accompagnées de leur partenaire, mere, sceur. Nous
savions que les absentes étaient de tout coeur avec nous.
L'ambiance était un peu tendue, 'émotion palpable. Fidele a elle-
méme Anne Levadou a mis tout le monde a l'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 apres. Des souf-
frances physiques certes mais surtout mentales. Le traumatisme
est souvent profond. Comment oublier ce médecin qui opére sans
un mot d'explication a la patiente, ni a la famille ? Ces gynéco-
- logues qui se voilent la face ? Le coupe-
SRS 1ot du diagnostic, ce mot qui fait si peur :

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 particulierement au niveau testi-
culaire. Les données de cette étude,
applicable au cas humain, corrobo-
rent '’hypothése selon laquelle l'ex-
Fosition au DES peut faire augmenter
e nombre de cellules qui entrainent
une croissance plus rapide des
tumeurs. La théorie selon laquelle le
DES induit des mutations génétiques au niveau molé-
culaire peut également aider a expliquer certains des
effets des produits chimiques oestrogéniques — ou per-
turbateurs hormonaux. gependant, le mécanisme de
liaison aux récepteurs d’cestrogenes et le processus
d’impression ﬁénétique n’étant pas fparfaitement com-
pris, les chercheurs concluent qu’il faut poursuivre les
recherches en ce sens.

Poursuivre nos actions en commun

Le dernier jour s'est déroulé au Capitol ol le groupe
DES Action USA a rencontré des sénateurs pour leur
réaffirmer l'intérét 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 a ce congrés nous a aussi stimulé pour mener
une action plus forte aupres des pouvoirs publics et leur
faire prencge leur responsabilité dans ce probléme de
santé publique. Plus généralement, les conclusions des
recherches actuelles, qui ont besoin d’étre poursuivies,
montrent tout de méme que 'histoire du DES risque de
ne pas s’arréter a la deuxiéme génération.

Anne et constance

PREMIERE RENCONTRE

Le samedi 19 mai a eu lieu la 1ére rencontre entre les filles DES
ayant eu un adénocarcinome a cellules claires. Cette réunion reveé-
tait une importance particuliére pour nombre d'entre nous. C'était
en effet la premiére fois que nous nous retrouvions de maniére

cancer. Pourtant l'envie de se battre est
13, plus forte que tout.
Aujourdhui méme 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
Damoclés au-dessus de la téte. Nous ne
savons pas, faute de recul nécessaire, si le
DES ne cache pas d'autres "bombes" a
| retardement. Notre vie quotidienne est
bouleversée. Il faut alors repenser notre
vie sexuelle, notre désir d'enfant, nos
rapports avec la famille, nos partenaires.
11 faut faire avec nos projets contrariés par des reglements d'assu-
rance nous prédisant un avenir trop sombre pour nous octroyer
des préts. :

De plus, il ne faut pas oublier que méme 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 mére. Il est indispensable
qu'elles soient recues par des médecins (gynécologues, onco-
logues) informés et qui les mettent au cceur de leur thérapie,
u'elles disposent ainsi que leur famille d'un soutien moral et psy-
ologique immédiat. La médecine, I'h6pital ont fait d'énormes
progres. Toutefois, il reste beaucoup a réaliser dans la prise en
charge de ce cancer.

La reconnaissance par la Justice de la responsabilité des labora-
toires dans I'apparition de la maladie ne nous aidera pas & 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 réle essentiel a jouer,
méme minime, au moment que nous choisissons.

Cette premiére rencontre n'a débouché sur rien de concret : ce
n'était pas l'objectif. Cependant, elle a permis une visibilité a l'in-
térieur de L'association et un échange. Nous avons convenu d'un
2¢me rendez-vous le dimanche 9 septembre a 10h00. D'ici cette
date nous aurons sfirement cerné nos besoins, envies, souhaits.
Nous tenons a remercier docteur Collardey, maitres Sourcis et
Verdier, Bénédicte Duclert et bien évidemment Anne Levadou-
san pour, entre autres choses, son repas si feng-shui!

Sayonara!
Catherine PETIT



CARREFOUR - RENCONTRES

Présentation des intervenants :

Anne LEVADOU : Présidente de 'association Réseau
D.E.S France

Claire-Noélle COLLARDEY : Gynécologue

Anne SOURCIS : Avocate »

Martine VERDIER : Avocate

Le 19 Mai 2001, une invitation a été faite aux filles et aux jeunes

couples de I'association D.E.S de se retrouver a Saint Vincent de Paul

pour une apres-midi de rencontre autour des questions liées au procés
et également des aspects médicaux.

Le but, étant avant tout, de permettre a chacun et chacune de pouvoir

partager, échanger, trouver des réponses aux nombreuses questions

?UI nous hantent.
4h30, Anne LEVADOU prend la parole et nous informe du déroule-

ment de cette apres-midi. D'une [l)art, l'aspect juridique sera évoqué

avec les 2 avocates précitées et Taspect médical par Claire-Noélle

COLLARDey.

La parole esty donnée aux deux avocates associées en charge du dossier

D.ES. Une assemblée particuliérement attentive suit le rappel histo-

rique des faits.

Globalement, le dossier " DES " est en cours depuis une dizaine d'années.

En 1991, début des premiéres assignations et demande d'une expertise

En 1993, Un college d’experts conclut que le lien de causalité est hau-

tement probable pour les adénocarcinomes a cellules claires et les ano-

malies anatomi?ues.

Le dépot de I'aftaire au Tribunal de Grande Instance de Nanterre per-

mettra que toutes les assignations (actuellement au nombre de 12)

soient jugées par la méme chambre, le méme juge méme si, chaque

demande est individuelle.

Et la bonne nouvelle, il n’y a pas de date de prescription.

Les conséquences sont de2 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 proces :

La premieére raison : il faut garantir le résultat d'UCB PHARMA (pour

l'instant seul ce labo est mis en cause% lors des assignations.

La deuxiéme raison : le droit évolue lentement en France en particu-

lier concernant I'application des nouvelles lois européennes.

Aujourd’hui, on bénéficie du nouvel état de droit suite aux affaires du

sang contaminé, (renversement de la qhar%e de preuve) clest-a-dire

que c'est au laboratoire, de prouver la justification de défaut de pré-
caution et par conséquent a amener celui-ci a établir sa responsabilité
dans " I'affaire DES ".

Il faut savoir que le D.E.S a été commercialisé sous 2 noms : Distilbéne
UCB PHARMA) sous la forme de comprimés et Stilboestrol-borne
NOVARTIS) sous la forme liquide.

Afin de pouvoir assigner le laboratoire, il faut une preuve de la prise

de D.ES par sa mére (ordonnances, dossier médical, et avoir en sa

%ossession une hystéroscopie).

n conseil, en cas de difficultés pour récupérer le dossier médical, il
est possible d’écrire a 'Ordre des Médecins.

Les frais de Frocedure s'élevent environ a 10 000 Francs avec un pour-

centage sur les indemnités obtenues.

1l est difficile de chiffrer le préjudice au vu du vécu de chacune, Pour

I'instant, une demande prévisionnelle de 100 000 F pour les problemes
de cancers et 50 000 F pour les malformations anatomiques est envisagée.

La décision d’assigner le laboratoire est personnelle et il faut €tre

conscient qlue la procédure peut-étre longue et difficile. A notre avis,

c’est le meilleur moyen de se faire entendTe et reconnaitre.

Le fait que la f’ustice nous reconnaisse comme victime " d'une grave

erreur médicale " est important et peut aider a que cela n’arrive plus.

Nous parlons d'une réparation symbolique et forte.

La thématique médicale a souligné nos craintes, celles des anciennes

de l'association comme celles des nouvelles : le besoin de savoir. 160

000 enfants ont été exposés au D.E.S dont 80 000 filles. 11 faut savoir

cependant que pour les garcons, les incidences sont plus discrétes et

ﬂu’ll n'y aurait pas de problemes de stérilité.
oint de vue gynécologique :

La conséquence la plus grave est I'adénocarcinome a cellules claires
qui ne s'arréte pas a 30 ans comme on le pensait. C'est pour cela qu'il
est important de faire un frottis annuellement et ce jusqu’a la ménopause.
L'adénose : présence de la muqueuse de l'utérus situé a I'extérieur du
col ou du vagin. Elle guérit spontanément.

La dysplasie que 1'on’ découvre par le frottis et qui doit étre pris en
compte que dans les cas tres graves. Toute intervention (électrocoagu-
lation, laser etc.....) peut fragiliser le col .

TEMOIGNAGES
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ser a cOté.

Un premier enfant né a 6 mois et demi, une deuxieme
grossesse, au troisieme mois Claire Sophie est mise au
repos, puis hospitalisée 1 mois et demi, ensuite hospita-
lisation a domucile et un bébé de 3 kg 860 avec 10 jours
d’avance "INCROYABLE, non ? ]'espere que mon his-

toire redonnera courage i tous et a toutes ! ”
Anomalies anatomiques :

- Col petit et court, utérus de cavité petite et une modification de sa
forme ( en T, en Y, moucheté, a fond arqué, etc.)

- Trompes qui peuvent étre mal formées

- D'autre part, il existe un hypofertilité certaine pour les filles D.E.S.
A Theure actuelle, on propose de lplus en plus I'hystéro plastie
d’agrandissement mais attention (cela reste a I'étude’ et rien n’est
prouvé quant a l'utilité de cette intervention).

Point de vue obstétrical

Il faut savoir que les grossesses des filles D.E.S sont celles ot 'on ren-
contre beaucoup de problémes.

- Risque plus important de GEU( six fois plus élevé que dans la popu-
lation générale)

- Risque de fausse-couche du ler et méme du 2éme trimestre.

- Accouchement prématuré du fait d'un utérus trés contractile et de
petite taille.

Conseils :

- Repos conseillé dés le 38me mois soit 15 semaines d’aménorrhées

- Mesure du col notamment (supra vaginal du col)

- Choisir une maternité de type 3 car il y a un service de réanimation
et un service de néo-natalité.

Le suivi doit étre identique a une grossesse gémellaire

Enfin, a I'accouchement, il peut survenir I'hémorragie de la délivran-
ce (tres Feu 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 certains risques et difficile
pour nous d'admettre qlljlxlri\linly a pas toujours une solution scientifique
et que la médecine a ses limites tout en continuant a se battre et a espérer.
Puis apres quelques échanges, Stéphanie nous a parlé d'un courrier
qu'elle a écrit au Docteur FRYDMAN qui lors d’une émission a mon-

tré un utérus en T sans parler du distilbéne. Tous ceux qui ont désiré
signer cette lettre ont pu le faire.




Ensuite Véronique nous a parlé avec beaucoup d’émo-
tion du forum " les filles du DES " que l'on retrouve
dans le site http:/ /www.magicmaman.com dans la par-
tie conception.

Elle nous a expliqué I'importance de ce forum pour
toutes les filles concernées et combien cela avait ésa vie!!
Durant cette aprés-midi, sous un ceil de lynx attentif, cha-
cune avec nos histoires, nous partagions des émotions
communes, nos inquiétudes et nos doutes, nos espoirs. ..
Savoir pour comprendre, comprendre pour accepter,
accepter pour nous permettre d’avancer ensemble.
Puis la réunion s’est terminée, et nous sommes toutes
reparties, unies par ce qui nous lie.

Car désormais nous savons que nous ne sommes plus
seules contre ce D.E.S qui parfois nous fragilise.

Tout ce qui a été dit était vrai, beau et triste a la fois.
Soyons solidaires et déterminés !!

Agneés et Stéphanie

Tout va tres bien, Madame la Marquise ('autre, celle de la chanson).

Tout va trés bien sauf que le siége de l'assos a été déclaré zone inon-

dable.

Cest la présidente soi-méme, venue a Paris arbitrer notre sympo-

sium sur la culpabilité des méres, qui a découvert le pot aux roses.

Juste en poussant une porte, pour ainsi dire, par nécessité. L3, dans

cet espace intime et confiné, I'occupant du siége se trouvait tout a

coup livré aux intempéries.

Les secours ont été bien siir, diligentés au plus vite. Dans I'ordre: le

samu et les pompiers, les plombiers étant, comme chacun sait, gra-

vement indisponibles dans la capitale.

Rassurez-vous, nos archives ont été épargnées : elles occupent la
artie "cuisine aménagée" au-dessus de I'évier qui par bonheur, ne

Elyait pas...(les chaussettes du mari de la présidente sont rangées

dessous).

Comme vous pouvez voir, on ne vit pas sur un grand pied, ici, rue

Popincourt, mais ¢a ne fait rien, le cceur y est!

Et puis, le beau temps arrive. Dés qu'on aura mis la main sur le voi-

sin du dessus parti faire son trekking au Ladakh, tout va rentrer

dans l'ordre.

Un robinet & fermer, c'est tout. A 12 litres par jour au goutte-a-gout-

te, ce n'est tout de méme pas la mer 4 boire.

Ici, tout le monde a le moral, ne vous en faites pas, surtout. Cest

comme je vous disais : tout va trés bien, tout va trés bien...

Portez-vous le mieux possible. On pense a vous tous les jours.

Lila

CARNET ROSE
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PROVENCE

ALPES COTE D'AZUR
Maryvonne(mere
Tél 04 50 02 83 0

ou 06 70 63 57 83

Anne-Mireille gille)
Tél:04 939509 82

BRETAGNE
Vannes : Nicole émére)
Tél:0297 631371

FRANCHE COMTE
Babeth (meére)
Tél: 0384753709

LOIRE
Bernadette (mére
Tél: 04 77 2595 34

LORRAINE
Nancy : Liliane (meére)
Tél : 03 83 24 41 81

MIDI PYRENEES
Montpellier :
Isabelle (fille
Tél : 04 67 27 05 39

Toulouse :
Christine (fille)
Tél : 05 61 08 15 63

NORD
Anne-Francoise (fille)
Tél: 03 20 56 83 60

Anna Maria (fille%
Tél:03 2015 26 39

Claire-Marie (meére)
Tél: 032007 16 61

PAYS DE LOIRE
Nantes : Catherine :
Tél: 0240062523

Nantes : Lucette :
Tél : 02 40 65 17 57

Le Mans : Isabelle :
Tél: 02 43 42 41 81

REGION PARISIENNE
Emannuelle : (fille
Tél : 01 48 99 20 6

RHONE-ALPES
Marie-Noélle éﬁlle)
Tél : 04 76 35 30 74

SUD-OUEST
Bernadette (meére
Tél : 05 62 51 99 69

Une permanence .
télé Eoni ue est assurée
Lundi : Elisabeth (fille)
Tél:013452068

Mercredi : Lenny émére)
Tél : 01 39 83 84°4

Vendredi : Claire gﬁlle)
Tél: 01 43 24 39 0

Pour les problémes liés a
la grossesse

Ghislaine (sage-femme)
Tél: 01 48 09%8 08
CONTACTS ADOPTION

NORD
Anne-France (fille
Tél : 03 20 98 57 9.

REGION PARISIENNE
Frédérique %fille)
Tél : 01 34 60 95 55

Florence (fille
Tél : 01 34 60 21 92

Elise (fille)
Tél: 01 46 23 81 77

SUD-OUEST
Nicole (fille
Tél : 0557 70 68 30

BON A FAIRE SAVOIR
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ESPACE ASSOCIATIF PARISIEN
32 guar des colestins - 75004 PA RIS

Fél - 0142 76 73 47 - Métro Sully Morland

Rédaction : Anne, Ann nmstan
Catherin
Merci pour les témoignages recus qui nos

Stéphanie et Agn





