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Petite Chronique
de ['assos

Quizz de géographie associative :

Question numéro un :

- Savez-vous oU a eu lieu le
dernier brainstorming du Conseil
d’Administration ?

Question numéro deux :
- Savez-vous oU aura lieu le
prochain ?

Question subsidiaire :
- Avez-vous une idée du menu ?

Moi qui suis dans le secret de tout
ca (chronique oblige), je peux vous
dire que nos chers administrateurs
ont entrepris un tour de France
gastronomique  qui  tient  du
pélerinage a Compostelle.

Oui, oui, vous avez bien compris :
ceci est un indice.

Pas au méme endroit, mais, pas trop
loin quand méme : comme si, par
exemple, on pouvait y aller a pied.
Indice supplémentaire : le Chef
n'aura pas besoin de sortir la voiture
du garage.

Mais si, mais c’est bien sir : vous
avez trouvé !
Félicitations.

Le premier a envoyer la bonne
réponse (mettez un joli timbre de
votre région, ca pourra leur donner
des idées pour 'année prochaine), le
tout premier, donc, (le cachet de la
poste faisant foi), recevra en retour
un petit pot de confiture de figues...*

Lila

* faite maison, édition limitée
spéciale tartines du godter CA 2012

COOPERATION
« Filles DES » et cancer du sein,
...Suite.

En 2006, pour la premiere fois, un risque accru de cancers du sein a été évoqué
aux Etats-Unis, dépendant des doses recues.
Une étude sur les doses prescrites en France vient d'étre publiée.
Le Pr Tournaire présente et analyse les résultats.
Lire en pages 4 et 5

» COOPERATION : ETUDE SUR LES HOMMES EXPOSES AU DES

Etude «Longueurs des doigts et

2 rapports des longueurs des doigts :
un possible marqueur d’une exposition
prénatale au DES chez lhomme 7»

Familles d’adhérents : nous avons besoin de votre
participation !

Contactez lU'équipe :

jacques.auger(dcch.aphp.fr ou florence.eustache(@jvr.aphp.fr

Plus d’informations : www.des-france.org

@ * Espace Adhérent / rubrique étude scientifique
e ou lire La Lettre de juin 2012 (téléchargeable sur le
site / Espace Adhérent / documents de l'association)

» DANS CE NUMERO...

» Chronique de = » Témoignage
notre marraine .~ page 9
page 3

» Action de M. le
sénateur Sueur
page 6

»Groupes DES

Action
page 10

»Nouveau procés en

appel
page 11

» Que « disait »

le Dictionnaire Vidal ?
pages 7 et 8
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L'édito

Le temps qui passe s'écoule lentement, trop lentement lorsqu’on est dans
lattente ...

Qui n"a pas connu cette attente ?... Des Uenfance, il y a ce duel avec le temps,
cette attente de Noél, de son anniversaire, de la rentrée des classes, et sous
diverses formes, cela nous poursuit toute la vie.

L'association est soumise a ces attentes, la plus pressante tenanta l'attribution
de la subvention, mais il y en a bien d’autres : « maintiendrons-nous notre
nombre d’adhérents ? Pourrons-nous laugmenter ? Serons-nous toujours a
la hauteur de la mission que nous nous sommes fixée ?... »

Ce numéro 37 refléte bien cette dimension de la vie de notre association.

Notre attente actuelle concerne les recherches sur le risque de cancer du
sein chez les «jeunes femmes DES».

Nous suivons attentivement les études américaine et néerlandaise en raison
de leurs résultats discordants ; les prochaines publications devraient nous
éclairer un peu mieux.

Dans limmédiat, vous découvrirez page 4, les éléments de réponse
apportés par le Pr Michel Tournaire, les Dr Anne Cabau et Sylvie Epelboin.
Mais nous sommes aussi dans l'attente de lacceptation par l/Agence Nationale
de Sécurité du Médicament, de notre projet de recherche en France sur les
conséquences du DES.

Nous pensions vous présenter ce projet dans ce numéro... Nous espérons
que ce sera possible en décembre.

Pour Delphine, des années auront été nécessaires pour écrire son
témoignage, mais une année supplémentaire pour le finaliser et nous
l'adresser... Apprendre que sa collegue « fille DES » a perdu son bébé a
5 mois de grossesse l'a décidée a nous l'envoyer.

Nous comprenons son émotion et sa colére. Voici plus de 20 ans que nous
diffusons une information - je crois pouvoir le dire, de qualité - sur la prise en
charge spécifique d'une grossesse DES et pourtant, aujourd’hui, une femme
jeune a pu perdre son bébé : était-elle bien informée ?

Restons vigilants, la o nous sommes, continuons d’informer, il y a jusqu’en
2020 des milliers de grossesses attendues.

Enfin, longue attente, trop longue attente : depuis 2003, Marie-Elise est en
procédure contre le laboratoire UCB. Ce 26 octobre, nous espérons avec elle
que ce sera le dernier épisode.

N'oubliez pas que vos témoignages nous aident a organiser nos projets, nos
actions. Nous savons que vous avez besoin de temps, nous sommes patients,

nous vous attendons...

Belle rentrée pour tous.

, / "
J _QJQ’QTLV

L
Anne Levadou
Présidente de Réseau D.E.S. France
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CHRONIQUE DE NOTRE MARRAINE

Une amie célibataire,
parisienne, fille distil-
bene®, m’apprend que
son dossier d'adop-
tion pour le Vietnam
est classé dans les
numéros 1500. Elle
m’explique ce chiffre
abstrait : cela signifie
que si un jour un enfant
lui est «attribué», vu
les délais, elle aura dans les soixante ans. J'en
reste sans voix.

J'ai rendu visite cet été a une amie américaine,
sur la Cote Ouest. Sa fille Grace a onze ans. Mon
amie l'a adoptée il y a neuf ans, en Chine, apres
un long parcours administratif : j'ai assisté a
sa longue attente de dix-sept mois, entre le
moment ou la petite fille lui a été attribuée (ah,
la contemplation des photos !}, et le moment
ou elle a pu effectivement aller la chercher et
laccueillir chez elle, aux Etats-Unis, papiers
et nationalité en regle. La «perte de temps»
semblait alors insupportable, mais ensuite,
quel bonheur pour cette mere célibataire, qui
avait déja un enfant «biologique», et qui voyait
tourner U'horloge pour un deuxieme enfant.

Je reste stupéfaite par linégalité des chances
a ladoption selon le pays ou l'on se trouve. La
situation de la France sur ce plan est quasi
catastrophique.

Bon courage, vraiment, a tous ceux et celles qui
attendent.

Marie Darrieussecq

Sans vous, nous ne sommes rien !
Nous existons pour vous et grace a
vous.

Sivous voulez que nous

poursuivions nos missions, il est
toujours temps de régler votre
cotisation 2012...




» COOPERATION

Mise a jour de linformation « Exposition in utero au DES
et risque de complications psychiatriques »

Epaectadherent /|
Identifiant : Mot de passe : ["coi | WWW.deS-fr'ance.org
—— - accés par « le Distilbéne® » :

rubrique rose
FR AN

® Avewedl | Le Distilbine® | association R

. | - | « Conséquences de lexposition »,
R S Franee | Espace presse | Professionmels de la santé | Contact ]
—_— puis « Recherches en cours :
Rechercher
effets psychiatriques ? »
RECHERCHES EN COURS :

Devenez membre
Effets psychiatriques des oestrogénes et des perturbateurs endocriniens et adhérez a l'association

Le risque de chez les personn in utero au DES fait actuellement l'objet

St M

La Revue Prescrire, connue pour
son sérieux, a publié dans son
n°333, de juillet 2011, un article
intitulé «Troubles psychiques aprés
exposition in utero au DES». Il sur notre site internet.

s'agit de l'analyse des publications Nous vous encourageons donc a le
scientifiques parues sur le sujet, télécharger.

effectuée selon leur méthodologie
habituelle.

non commercial. Nous remercions
Prescrire d’avoir donné a Réseau
D.E.S. France, a titre exceptionnel,
l'autorisation de diffuser cet article

Si vous ne disposez pas d’un acceés
a internet, nous pourrons vous

La reproduction des textes Prescrire Uadresser par courrier sur simple

est interdite, sauf pour les abonnés demande.
individuels dans le cas d'une diffusion
limitée, en petit nombre et a but

» VIE DE LASSOCIATION

\.

Leco

www.des-france.org
Espace adhérent /
rubrique

LeS teXtes deS | te vena s Ssofr t

dorénavant téléchargeables. La vie de lassociation

wwW.des—france.org
acces par « lassociation » : —
ubrigue verte « novembre 2
-

colloque et spectacle »

Vidéo du spectacle
Le couffin de U'héritage

Tout au long de 2010, a linitiative de Constance Lanxade, vice-
présidente de l'association, des adhérents se sont retrouvés pour
créer un spectacle.

Le couffin de U'héritage fut présenté le soir du 19 novembre, apres
le colloque organisé au Palais du Luxembourg.

3 adhérents avaient filmé la représentation ; Sylviane Masson,
membre du Conseil d’Administration de l'association, s'est char-
gée du montage et de la mise en ligne de la vidéo.

©Photo Sénat
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COOPERATION

«Filles DES» et cancer du sein,

...Suite.

Professeur Michel Tournaire
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Nous avons rapporté, dans
La lettre de Septembre
2009, 'étude américaine
de Palmer de 2006",
confirmée depuis par le
texte de Hoover en 2011
montrant, chez les « filles
DES » exposées in utero
agées de 40 ans et plus,
un nombre de cancers du
sein multiplié par deux
environ par rapport a un
groupe témoin.

Ce chiffre était multiplié
par 3,00 pour les femmes
de 50 ans et plus, mais le
nombre de cas était trop
faible pour en tirer des
conclusions définitives.

Ces études ont eu des retombées
médico-légales aux  Etats-Unis,
puisqu'une procédure rassemblant
53 plaignantes exposées au DES in
utero, ayant eu un cancer du sein, est
en cours.

En 2010, létude hollandaise de
Verloop® n’avait pas retrouvé
d’augmentation de risque chez les
filles exposées par rapport a la
population générale.

Parmi les hypothéses permettant

d‘expliquer ces résultats discordants

se trouvent :

e la difféerence de méthode
comparaison —avec un groupe
témoin aux Etats-Unis et avec la
population générale en Hollande.

e une différence de tranches d'ages
des femmes étudiées

e maissurtoutune possible différence
de doses de DES prescrites aux
femmes enceintes aux Etats-Unis
et aux Pays-Bas.

Comparaison des doses
de DES : qu’en est-il en
France ?

Pour chiffrer les doses de DES
recues par les meres en France,
et donc tenter d'évaluer une
aggravation éventuelle du risque de
cancer du sein chez leurs filles, nous
avons repris les données originales
d'études francaises de 1981 et 1992,
portant, a lépoque, sur lévolution
des grossesses aprés exposition au
DES in utero%. Parmi ces données,
cent dix réponses contenaient les
informations sur les doses de DES
recues.

Nous avons pu ainsi déterminer
qu'en moyenne, une « mére DES »
francaise a recu 4050 mg'.

Aux Etats-Unis, les études sont
menées grace au suivi de plusieurs
groupes de femmes exposées
in utero. Les doses recues sont
différentes selon ces groupes. Pour
les traitements a « doses fortes »,
les meéres ont recu, en moyenne,
entre 7550 et 12422 mg. Pour les
traitements a « doses faibles », il leur
avait été prescrit, en moyenne, entre
1520 et 3175 mg.

L'étude Hollandaise ne contenait pas
d’information sur les doses.

Comment expliquer
ces différences ?

En pratique, les doses variaient selon
les pays, les régions et les médecins.

Les Dr Smith et Smith®, aux Etats-
Unis, recommandaient 5 mg/jour
au début, avec des augmentations
de 5 mg /2 semaines, puis de 5 mg/
semaine jusqu'a 34 semaines : la
dose totale administrée était de
11000 mg environ.

D’autres, en particulier le
dictionnaire des médicaments Vidal,
en France, recommandaient une
augmentation de 5 mg / 2 semaines,
ce qui conduisait a un total de
7 300 mg environ. Cependant, en



COOPERATION

France le traitement était souvent
interrompu au deuxiéme trimestre,
ce qui explique les doses souvent
basses dans notre pays.

La prescription de doses plus faibles
en France avait été évoquée, faisant
espérer des complications moindres
pour les «filles DES» francaises.
Mais les effets secondaires, tels que
cancer ACC, troubles de la fertilité et
complications de la grossesse, étant
liés a la précocité du traitement et
non a la dose totale recue, limpact
fut le méme qu’aux Etats-Unis.

Effet dose

L'étude américaine de 2006 avait
trouvé un « risque relatif » moyen de
1,91 a partir de 40 ans, ce qui signifie
que le risque d’avoir un cancer
du sein était multiplié par 1,91.
Cependant, ce risque relatif était de
2,16 pour les « doses fortes » et bien
inférieur pour les « doses basses » :
1,63.

Dans notre étude, dans 85% des
cas, les doses francaises se situent
en dessous des doses fortes
américaines.

Aux Etats-Unis, début 2012, des
questionnaires ont été de nouveau
adressés aux « filles DES » suivies,
certaines depuis 1978, d'autres
depuis 1994. Une réactualisation de
l'étude de 2006 est donc en cours.
Les résultats sont trés attendus,
en particulier pour mieux préciser
le risque de cancer du sein, avec
lavancée de lage, des femmes
exposeées in utero.

Conclusion pratique

L'étude de cet échantillon qui trouve
des doses de DES prescrites en
France globalement inférieures aux
doses ameéricaines fait espérer un
risque de cancer du sein, pour les
femmes exposées au DES in utero,
plus faible en France qu’aux Etats-
Unis.

On voit tout lintérét, pour ces
femmes, de connaitre les doses
recues. Malheureusement, cette
information n'est connue que
pour une minorité d'entre elles.
En revanche, lorsque la meére
se souvient davoir recu des
traitements durant uniquement le
premier trimestre de la grossesse,
la dose totale recue ne peut pas se
situer dans les forts dosages.

Dans ces conditions, quelle attitude
proposer aux « filles DES » pour le
dépistage ?

En fonction de létude de 2006
montrant un risque comparable a
celui d'une femme avec un cas de
cancer du sein chez une parente
du premier degré [mére, sceur),
nous avions proposé d'ajouter une
mammographie annuelle au suivi
gynécologique habituel.

En France, la Haute Autorité de
Santé (H.A.S) élabore actuellement
des recommandations pour le
dépistage du cancer du sein chez les
femmes supposées étre a « a haut
risque », de par leurs antécédents
médicaux et/ou familiaux.

En attendant cet avis de la H.A.S., et

les résultats des études américaines
en cours, la proposition d'une
mammographie annuelle peut étre
maintenue pour toutes les « filles
DES » de plus de 40 ans.
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Projet de nouvelle étude en France :
risque de cancer du sein chez «les filles DES»

Début mars, LAFSSAPS a lancé un Appel a Projets auprés des associations. Réseau D.E.S. France a soumis
un dossier, préparé avec des membres de notre Conseil Scientifique (Pr Tournaire, Dr Epelboin, Dr Cabau) et
M. Devouche, enseignant chercheur, en vue de mener une étude sur les conséquences du DES en France.

Le but principal est d'évaluer le risque de cancer du sein chez les « filles DES », mais également pour faire le
point, comme l'ont fait les Américains en octobre 2011, sur d'autres conséquences de l'exposition, et ce, pour les

3 générations.

Nous attendons la réponse de l'Agence Nationale de Sécurité du Médicament (ANSM, ex AFSSAPS) au cours du

dernier trimestre 2012.
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Action de M. le Senateur
Jean-Pierre Sueur : question ecrite

M. le Sénateur Jean-Pierre Sueur

é La Lettre n°37eseptembre 2012

En juillet, plusieurs jeunes femmes DES enceintes, et relevant
de la Fonction Publique d’Etat ou Hospitaliere, nous ont expliqué
avoir des difficultés a bénéficier de la prise en charge de leur
grossesse en arrét maternité des le premier jour d’arrét de
travail.

M. le Sénateur Jean-Pierre Sueur, qui ne cesse de nous soutenir,
a été informé de cette situation. Il a aussitot réagi en adressant
des courriers aux ministeres concernés, ainsi qu’en posant une
question écrite a Mme Lebranchu, Ministre de la réforme de
Etat, de la décentralisation et de la fonction publique.

Conditions d’application du décret n® 2010-745 du 1°" juillet 2010 portant application
pour les agents publics de Uarticle 32 de la loi n® 2004-1370 du 20 décembre 2004

14%™ législature

Question écrite n°® 01280 de M. Jean-Pierre Sueur (Loiret - SOC)
publiée dans le JO Sénat du 02/08/2012 - page 1767

M. Jean-Pierre Sueur appelle lattention de Mme la ministre de la réforme de
lEtat, de la décentralisation et de la fonction publique sur les conditions de mise en
ceuvre du décret n® 2010-745 du 1er juillet 2010 portant application pour les agents
publics de larticle 32 de la loi n® 2004-1370 du 20 décembre 2004 de financement
de la sécurité sociale pour 2005. A larticle 4 de ce décret il est en effet précisé qu’
« en cas de grossesse pathologique liée a Uexposition in utero au diéthylstilbestrol,
l'agent bénéficie d'un congé de maternité rémunéré dans les conditions fixées par la
réglementation qui lui est applicable des le premier jour d’arrét de travail.

Ce congé prend fin au plus tard la veille du jour ou débute le congé prénatal ». Or, il
apparait que des femmes, agents de la fonction publique, dont il est reconnu que leur
grossesse pathologique est liée a Uexposition in utero au diéthylstilbestrol (DES], ne
percoivent qu'un demi-traitement salarial, contrairement a ce qui est stipulé dans
larticle du décret précité. Ces femmes ne bénéficient donc pas d’un droit pourtant
inscrit dans la loi. Il lui demande par conséquent de bien vouloir lui faire part des
dispositions qu’elle compte prendre afin que les dispositions inscrites dans ce décret
soient appliquées et que les femmes concernées appartenant aux trois fonctions
publiques en bénéficient effectivement.

Cest par vous que nous sommes informés des
dysfonctionnements. C'est donc avec vous que nous pouvons
agir.




RECHERCHES EN BIBLIOTHEQUE

Distilbene®, Stilboestrol Borne® :
que « disait » le Dictionnaire Vidal?

Nous souhaitions disposer
de données plus précises
sur les posologies
conseillées, comme sur les
différentes présentations
de Distilbene® et de
Stilboestrol Borne®.

Nous vous livrons une
synthese des recherches
menées en bibliotheque,
ou différentes éditions du
Dictionnaire Vidal, entre
1938 et 1988, ont pu étre
consultées.

Historique

Le Distilbene® apparait pour la
premiere fois dans le Vidal de 1940.
Les indications du DES pendant
la grossesse n’apparaissent pas
jusqu’a l'édition 1950 (comprise).

En revanche, lindication d'amé-
norrhée secondaire (absence de
regles chez une femme antérieu-
rement réglée) est notée dés 1940.
Une des causes d'aménorrhée
secondaire étant bien s(r une
grossesse débutante, les premiers
enfants exposés in utero au DES ont
pu naitre des cette date. En effet,
des doses quotidiennes ou tous les
deux jours étaient prises durant une
dizaine de jours, les regles devant
survenir quelques jours apres l'arrét
du traitement. Leur « non-retour »
était alors un signe en faveur d'une
grossesse : le DES ayant été utilisé,
en quelque sorte, comme test de
grossesse.

Jusqu’en 1950, le Distilbene® était
commercialisé par les laboratoires
Borne.En1952, sontcommercialisés:
le Distilbéne®, par le laboratoire
UCEPHA et le Stilboestrol Borne®,
par les laboratoires Borne. Cette
méme année, les indications durant
la grossesse apparaissent, dans les
textes des deux médicaments.

Prescriptions liées
aux grossesses

Pour le Distilbéne®, qui a été le
plus prescrit...

De 1953 a 1960, le texte publié
dans le Vidal conseille, en cas de
« menace d'avortement :5a 10 mg
toutes les heures jusqu’a l'arrét des
contractions », puis cette indication
disparait pour réapparaitre en 1964
et 65, avec d'autres posologies.

L'avortement, qualifié d” « habituel »
(avortements a répétition) jusqu’en
1960, se traite par « 25 mg par jour en
moyenne, durant toute la grossesse,
Jjusqu’a 15 jours avant terme ».
En1962 et 63,ils’agit « d'avortements
spontanés habituels posologie
des Smith ou 5mg par jour a
la 4éme semaine [a partir des
regles dernieres] en augmentant
la dose quotidienne de 5 mg
tous les 15 jours ». Le protocole
« Smith et Smith », prévoyant une
augmentation des doses de 5mg
toutes les semaines a partir de la
20°m semaine, a en fait été peu
prescrit (lire pages 4 et 5).

De 1966 a 1975, il est écrit

« avortements  spontanés a
répétition : en moyenne, 5 mg par
Jjour a partir de la &™ semaine.
Augmenter de 5 mg toutes les 2
semaines. »

En 1976, on ne retrouve plus
d’indication pour la grossesse. La
contre-indication « grossesse »
apparait pour la premiere fois en
1977.

En 1984, un usage, n'ayant jamais
figuré parmi les indications, est
noté sous la forme d'une contre-
indication : « [l est formellement
contre-indiqué chez la femme
enceinte car des adénoses vaginales
et des adénocarcinomes du vagin ont
été signalés chez les filles de méres
traitées au cours de la grossesse,
ainsi que des anomalies de l'appareil
génital chez le garcon. Pour la
méme raison, Distilbéene® 25 ne
doit pas étre utilisé dans un but de
contraception.»

Pour le Stilboestrol Borne®, en
position minoritaire sur le marché...
En 1952, en cas de « menace
d'avortement », le texte prévoit
un traitement de « 15 mg pro die
Jjusqu'a la 20°™ semaine. Augmenter
la dose journaliere de 5 mg par
semaine jusqu'a la 36°™ semaine ».
De 1955 a 1973, la posologie pour
« avortement habituel » est de « 20
a 25 mg par jour jusqu’au 8m™ mois.
Si l'avortement menace, donner 5
a 10 mg toutes les heures jusqu’a
l'arrét des contractions utérines ».

Une autre indication liée aux
grossesses a été relevée de
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1952 a 1973 : « Pour arréter les
vomissements incoercibles de la
grossesse : 5 mg par jour (en 1952 :
« pendant 10 jours » ; de 1955 a 1973 :
« jusqu’a leffet obtenu »).

En 1974, le Stilboestrol Borne® ne
figure plus au Vidal.

Remarques :

¢ Si on ne dispose pas du dossier
médical complet de la mére, il faut
se garder de supputer que le trai-
tement prescrit a bien été celui
préconisé. Vos témoignages nous
avaient déja appris que les méde-
cins ne suivaient pas strictement
les posologies préconisées dans le
Vidal. L'étude publiée en mai 2012
sur les doses de DES prescrites en
France (lire article en pages 4 et 5)
a montré que les prescriptions ont
souvent été stoppées apres le 1°
trimestre de grossesse, la période
la plus a risques étant terminge.
On peut noter que, si, aux Etats-
Unis, le DES a tout d'abord
été autorisé pour les femmes
enceintes souffrant de diabete,
cette indication ne figure jamais
dans le Vidal.

Indications en dehors des
grossesses .

Le Distilbene® et le Stilboestrol
Borne® étaient conseillés
pour stopper la lactation aprés
laccouchement, ainsi que pour
différents troubles des régles et de
la ménopause.

Dans le texte « Distilbéne ® »,
d’autres indications figuraient : la
stérilité, la frigidité (de 1953 & 1960),
certaines morphologies des seins :
comme lhypoplasie mammaire
(seins petits) ou la ptose mammaire

(seins tombants).

L'indication « cancer du sein avec
métastases » (de 1953 a 1960) puis
« cancer du sein, 5 ans au moins
aprés la ménopause » (de 1962
a 1980] fait ressortir lavancée
des connaissances meédicales,
puisqu’'aujourd hui certains trai-
tements du cancer du sein sont
anti-hormonaux.

La « contre-indication absolue :
tumeurs malignes du sein ou de
l'utérus » apparait dans lédition
1983.

Les indications de Distilbene®
chez la femme en dehors des
grossesses, ont disparu en 1981 et
1982, pour réapparaitre en 1983.
En 1984, le Distilbéne® n'est plus
commercialisé par UCB, mais par
les laboratoires Gerbiol. C'est a
partir de cette année-la qu'on peut
lire que « ce médicament n'a pas
d’indication chez la femme. ».

A ce jour, le Distilbéne® est toujours
commercialisé, par le laboratoire
Gerda, uniquement pour traiter
certains cancers de la prostate.

Diversité des
présentations du DES?

Une surprise fut de découvrir un
autre nom commercial du DES :
une forme retard de Distilbéne® a
été commercialisée par UCEPHA
de 1962 a 1971, sous le nom de
Furostilboestrol®. Ces ampoules
injectables de 100 mg assuraient
« une Iimprégnation réguliere
pendant 27 a 28 jours ». Nous
pouvons toutefois espérer que cette
forme a été peu utilisée, puisque
ce nom commercial ne nous avait
pas été été communiqué par nos

adhérentes, ou lors de témoignages.
Cette information est néanmoins
importante pour les personnes qui
entreprennent des recherches de
dossier de suivi de grossesse de la
mere.

Distilbéne® fut commercialisé
sous forme de dragées (1mg, 5mg
et 25 mg), d'ovules suppositoires
qui pouvaient étre utilisés par voie
vaginale ou rectale (1mg, 5 mg
et 25 mg), sous forme injectable
(ampoules de 2,5mg, 5 mg et
flacons multidose de 50mg-5cm3),
de gouttes, de pommade, de pellets
(comprimés pour implant a 25 mg,
100 mg et 500 mg].

Stilboestrol Borne® a été disponible
sous forme de  comprimés
(1/10mg, 1mg, 5mg et 20 mg), de
suppositoires-ovules qui pouvaient
étre utilisés par voie vaginale ou
rectale (de 5mg, 10mg, 25mg, 50 mg],
d’ampoules huileuses injectables en
intra-musculaire (2,5 mg, 10 mg), de
comprimés pour implant (15 mg et
100 mg).

(1] Distilbéne® et Stilboestrol Borne® :
listes exhaustives des indications et des
posologies pour la femme, au fil des
années.

(2] Tableau complet des présentations de
Distilbéne® et Stilboestrol Borne®, au fil
des années.

www.des-france.org
(1) et (2) : fichiers a télécharger

sur le site.

Accés par « Professionnels
de la santé », rubrique orange
« Information médicale » puis
«le DES en France... »

» Réseau D.E.S. France : c’est aussi un site internet

Iini Soutien —

» Des informations
» Des actualités
» Un espace membre

Venez nous voir sur
www.des-france.org
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TEMOIGNAGE

Envers et contre tout

Juillet 2011

Merci

A Marion et Paul, mes enfants chéris

A Marie-Colombe, mon petit ange

A Martin, mon homme, qui a traversé les tempétes avec moi
A Maman, qui n'a jamais manqué d’amour

A vous mes soeurs, « filles DES »,

depuis des années, je lis La Lettre des larmes plein les
yeux. Je partage vos souffrances, vos combats, vos peurs,
vos espoirs, vos joies. Chacun de vos parcours est un peu
le mien.

J'ai grandi dans une famille nombreuse. Adolescente,
j’aime m’occuper des plus jeunes. Plus tard, je choisis le
métier d'institutrice.

Je rencontre mon prince charmant. Comme dans les contes,
je réve « Ils se mariérent et eurent beaucoup d'enfants ». Je
n'imagine pas, alors, ce qui m’attend !

La premiére grossesse me semble longue a mettre en route
et se solde par une fausse-couche. Quelques mois plus
tard, une deuxiéme grossesse... extra-utérine... curetage,
opération, hystérographie, utérus en T, une trompe en
moins.

On nous parle du Distilbene®.

Nous déménageons de Paris au Havre et la, bonheur, c’est
lannonce d'une nouvelle grossesse.

J'ai un travail, je me sens bien, mais a la visite du quatrieme
mois, le médecin refuse de me laisser rentrer a la maison.
Le col est ouvert !

On me fait un cerclage et je reste couchée a U'hopital.

Début du septieme mois, jour de mon anniversaire, j'ai des
contractions douloureuses. La sage-femme s’en amuse
« Qu'est ce que cela va étre quand il s'agira de contractions
de travail ? ». Personne n'imagine que, le soir méme,
Marion naitra. Deux mois en réanimation pédiatrique, un
changement d'hépital, une opération du canal artériel, un
mois en néonatologie plus tard, nous accueillons enfin a la
maison notre petite fille chérie.

Marion pousse comme une jolie fleur. Nous comptons les
mois en age corrigé. Tout va bien, la vie reprend son cours
normal. Nous sommes heureux. Une nouvelle grossesse
s'annonce. Cette fois, on décide rapidement de faire un
cerclage, mais le médecin n'est pas clair sur lattitude
a adopter. Malheureusement, fin du sixieme mois, une
rupture de la poche des eaux, suivie d'une infection et notre
Marie-Colombe ne vivra pas. Pour Marion, nous gardons le
sourire, mais nos cceurs pleurent ce bébé déja tellement
aimé. A cette époque, létat civil ne reconnait pas notre
enfant. Nous plantons un rosier rose dans le jardin et nous
rencontrons le Professeur Tournaire a St Vincent de Paul
qui nous redonne espoir.

Les années passent. Nous souhaitons plus que tout
agrandir la famille. Nous nous lancons dans une procédure
d’adoption longue et difficile et finalement, dans mon ventre,
pousse a nouveau une jolie graine d’amour.

J'ai dés le début du deuxieme mois des saignements.
Certaine d'avoir a nouveau une fausse-couche, jai la
surprise de voir a Uéchographie un petit cceur qui bat.
Nous nous rendons a St Vincent de Paul ou le professeur
Tournaire réalise un cerclage particulier, plus solide.

Nous installons un lit au rez-de-chaussée de la maison.

Je me leve uniquement pour la douche et les toilettes. Mon
mari est formidable, il gere Marion, l'école, les courses, la
cuisine et le moral des troupes. Paul nait a terme. Un beau
garcon tout potelé.

Notre famille a trouvé son équilibre. Les années ont passé
et j'arrive a un age ou une femme doit tourner la page et
renoncer a l'idée d’étre a nouveau maman.

Aujourd’hui, Marion a 16 ans et Paul 11, ils sont en bonne
santé, merveilleux. Dans la maison résonnent des cris de
joie et je suis certaine que Marie-Colombe veille sur nous.
Je réalise combien j'ai de la chance.

Etre une « fille DES » m’a beaucoup fait souffrir, mais peut-
étre aussi permis de découvrir combien la vie est belle et
précieuse.

Je souhaite a chacune le bonheur qu’elle attend.

Merci pour votre investissement et le don de vous-mémes.
Pendant toutes ces années, je suis restée silencieuse, mais
j'avais besoin de vous et vous étiez la pour moi. Merci.

Juillet 2012

Cette lettre était restée en jachére au fond d'un tiroir. Et
puis, ces derniers jours, le chagrin et la colére sont revenus.
Valentine, une collegue, vient de perdre a 5 mois de
grossesse, son bébé. J'avais su juste avant qu’elle ne soit
arrétée, qu’elle aussi était une « fille DES ».

Je m’interroge. Comment se fait-il qu'apres toutes ces
années de combat, les médecins naient pas pris plus de
précautions (cerclage, repos) ?

Je pense qu'aujourd’hui encore, il ne faut pas hésiter a se
rendre dans une consultation spéciale DES (Strasbourg,
Grenoble ou Paris).

Delphine

Merci pour votre investissement
et le don de vous-mémes.
Pendant toutes ces annees, Je
suls restée silencieuse, mais
J'avais besoin de vous et vous

étiez la pour moi. Merci
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Nouvelles internationales :
Plutot une période d’attente
d’etudes et de projets en cours

Pays-Bas

Le groupe DES Action « DES
Centrum » aux Pays-Bas, organise
un congres scientifique, prévu pour
le premier trimestre 2013 : des
chercheurs internationaux seront
invités.

Le DES Centrum nous en
communiquera la date précise et le
programme des que possible.

La juge a surveillé personnellement
les négociations, mais celles-ci ont
échoué. Le proces aura donc lieu a
partir du 7 janvier 2013. Les premiers
dossiers examinés seront ceux de
4 sceurs, exposées in utero au DES.

Sans enfant, elles sont porteuses de
malformations caractéristiques du
DES; toutes les quatre ont développé
un cancer du sein avant 50 ans. Leur
sceur ainée, non exposée in utero au
DES, a pu avoir un enfant et n'a pas
eu, jusqua présent, de cancer du

aux articles de presse et grace a
ses blogs qu’elle tient a jour avec
laide de son mari. Il lui manque du
temps et surtout le soutien du corps
médical.

Australie

Suite aux excuses du gouvernement
australien concernant les effets
tragiques du Thalidomide et un
proces médiatisé, plusieurs articles

Etats-Unis sein.

Lors des conclusions du procés de
Boston, la juge avait préconisé un

Grande Bretagne

de presse font la comparaison avec
le grand silence entourant le DES.

Aucune réponse officielle jusqu’ici
aux demandes de reconnaissance

accord entre les 53 femmes exposées
au DES in utero, victimes d’un cancer
du sein, et les laboratoires.

faites par Carol Devine.

Domino recoit de plus en plus de
questionnements sur le DES, suite

Procés aux Etats-Unis : quelques
précisions

Les 53 jeunes femmes « filles DES » qui ont subi un cancer
du sein ont engagé une procédure individuelle conjointe. Le
cancer du sein n’étant pas une pathologie dite «signature»,
c'est-a-dire pas une forme de cancer spécifique de l'exposition
au DES, cette procédure est particuliére et inédite.

Il faut savoir que la notion de preuve aux U.S.A. est différente
de la France. Les avocats n'ont pas besoin de prouver que
le DES est lunique cause. Il leur suffit de démontrer que le
DES a été un facteur substantiel qui a augmenté le risque de
cancer du sein.

Constitution des dossiers

Les avocats ont notamment présenté les 53 dossiers médicaux
individuels, établis de préférence par loncologue de chacune,
relatant de facon précise leur parcours médical. Chacun de
ces dossiers tente d’'éliminer les autres causes potentielles
de cancer du sein, telles que :

- antécédent familial de cancer ovarien ou du sein,

- test génétique BRCA positif,

- tabagisme, alcoolisme,

- seins denses,

- irradiation du sein,

- utilisation d'un traitement hormonal substitutif, etc...

Apres avoir écarté ces multiples facteurs aggravant les
risques de cancer du sein, loncologue peut retenir le risque
significatif venant du DES, qui devient la preuve en faveur
d’une « causalité spécifique ».

Concernant la preuve de lexposition in utero au DES des
plaignantes, la justice américaine considére que les dossiers
médicaux sont crédibles. Ainsi, la mention « fille DES », portée
par le gynécologue est suffisante. Bien sir, les malformations
caractéristiques du DES dont souffrirait la plaignante, ou la
preuve écrite de la prescription de DES sont des éléments
encore plus probants, mais ils sont moins indispensables
qu’en France.

Plus d’informations : www.des-france.org
Téléchargez le compte-rendu de la réunion du 11
mai 2012. Accés par « le Distilbéne® », rubrique
rose « Questions juridiques », puis « réunions
d’information 2011 et 2012 ».
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PROCEDURES

Apres la Cour de cassation...
la Cour d’appel de Paris.

Resultat attendu le 26 octobre 2012

Marie-Elise se serait bien
passée d’un nouveau pro-
ces, mais elle n"a pas eu
le choix !

Née en 1965 aprés avoir été exposée
in utero au DES, elle a déclaré un
cancer Adénocarcinome a Cellules
Claires (cancer ACC) a 21 ans.

En 2003, elle a assigné UCB Pharma
et Novartis, les deux laboratoires
ayant commercialisé le DES en
France.

Le 26 janvier 2007, UCB Pharma
a été condamné a verser 229 000
euros a Marie-Elise. Novartis a
été mis hors de cause, car, dans le
carnet de santé de Marie-Elise, peu
aprés sa naissance, sa mere avait
elle-méme noté « Distilbéne » (nom
du médicament commercialisé par
UCB Pharma) et non « Stilboestrol
Borne » (nom du médicament
commercialisé par Novartis).

MAIS : Marie-Elise n'a aucune des
ordonnances faites a sa meére. Du
coup, UCB Pharma a fait appel de sa
condamnation, au prétexte qu'aucun
document ne prouve que c’est son
médicament qu'a absorbé la meére
de Marie-Elise.

Le 10 avril 2008, UCB Pharma a eu
gain de cause ! La Cour d'appel de
Versailles a condamné Marie-Elise
a rembourser les sommes gagnées.
Marie-Elise s’est donc pourvue en
cassation.

Le 24 Septembre 2009, la Cour de
cassation a jugé que, dés lors que
Uexposition in utero au DES, ainsi
que le lien avec le cancer ACC, ont été
établis, c'est a chaque laboratoire de
prouver que son médicament n’est
pas en cause.

Ce renversement de la charge de
la preuve est une vraie avancée...

et laffaire de Marie-Elise a été
renvoyée devant la Cour d’appel de
Paris.

Le14juin2012 s'est tenue l'audience
de ce nouveau procés en appel. Les
juges communiqueront leur décision
le 26 octobre. Nous espérons bien
sQr que ce nouveau jugement sera
favorable a Marie-Elise, et qu'il
constituera bien le dernier épisode
de cette procédure épuisante.

www.des-france.org
accés par le « Distilbéne® »,
rubrique rose « Questions

juridiques », puis « Sur la
preuve... ».

WWW.des-france.o
Page d'accueil, rzg

bri
Presse en parle. rique (a
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Consultations DES
en France A

Francoise 03 88 59 56 38
Sylvie 03 88 82 75 70
NEEE 7 O e —
EIRENOEES PARIS Sylvie 05 58 46 38 80
Au CHU de Grenoble, Hépital HOPITAL BICHAT - CLAUDE Eﬁjﬁiﬁ;’@m@'; """""""""""""""""""""""
Couple-Enfant, [Avenue du BERNARD /46 rue Henri BRETAGNE == m =mmmmmmoeeee
Maquis du Grésivaudan Huchard 75018 PARIS)] Marie-Agnes 02 98 54 54 46
38700 La Tronche) Consultation DES et fertilité ; Véronique 02 98 8710 35
Tél. 0476 76 57 64 suivi de grossesse : Dr Sylvie Hélene 02 99 04 3155
Consultations sur RDV. Epelboin 8

Francoise 02 47 80 03 38

« PMA : TéL. : 01 40 25 76 79 FRANCHE-COMTE-----==nnmmoomoesmmmssoosemn s s oo

Hora.ires du secrétariat pour iBl_aEbStglggfli;gE 37_?? ____________________________________

R la prise de rende.z—vous :du Claire 0143 24 39 00
L'HOPITAL ST VINCENT DE lundi au vendredi de 9h30 LANGUED O Cm e mm e e e
PAUL EST FERME. a12h. Isabelle 04 67 27 05 39
e Le Dr Anne Théau, e Suivi de grossesse : LIMOUSIN === o m e
gynécologue obstétricienne, Tél.: 0140257673 Béatrice 06 78 82 27 02
consulte désormais a Horaires du secrétariat pour LOIRRAIN[Es==sos=sosms=m===s===s===sso=ss==s============
U'hépital Cochin - Port Royal la prise de rendez-vous : du Liliane 03 83 24 4181
(53 av de Uobservatoire, Paris lundi au vendredi de 9h30 L

X , R Claire-Marie 03 20 07 16 61
14eme - Centre d'appel pour a17h. N
les prises de rendez-vous : Maryvonne 04 90 53 6101 ou 06 58 12 27 05
0158 4139 39) PAYS DE LOIRE - - - e e
e Le docteur Fanny Lewin, Catherine 02 40 06 25 23
gynécologue médicale, RHONE ALPES = - e oo
consulte désormais en Un vendredi aprés-midi Marianne 04 74 36 11 62
libéral (276 Bd Raspail, Paris par mois, au CMCO Elisabeth 04 72 07 86 47
14° - Tél. 0143 35 01 74) (19 rue Louis Pasteur Maryline 04 79 88 4110
67300 Schiltigheim).

Tél. 03 69 55 34 04. » CONTACT ADOPTION-PREMATURITE

DEUIL PERINATAL

ADOPTION === === m oo
Nathalie 03 89 79 35 11

Florence 0134 60 21 92

Frédérique 0134 60 95 55

Nicole 05 56 64 78 43

» PERMANENCE TELEPHONIQUE Isabelle 02 43 42 4180
g o e A Raphaélle 03 88 22 03 85
Les mardis, mercredis et yendrefils, de 9h a e —
17h, suivant la disponibilité des ecoutantes : Anne-Mireille 04 93 95 09 82
05 58 75 50 04 Catherine 02 40 06 25 23

Véronique 02 98 8710 35
DEUIL PERINATAL----mmmmmmmmmm oo

..Tenue par des bénévoles, nous vous Anne-Mireille 04 93 95 09 82
Claire-Marie (mére) 03 20 07 16 61

demandons de ne pas appeler aux heures

des repas et de ne pas laisser un numéro de

portable pour vous rappeler. Merci !

«C’est ensemble que nous avancons, solidaires les uns des autres !»

La Lettre : Bulletin de 'association Réseau D.E.S. France regroupant des personnes concernées par le Distilbéne® (diéthylstilbcestrol].
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