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Retenez déja la date de notre prochaine AG:

SAMEDI 16 MARS 2019

De 9h a 17h avec pause déjeuner de 12h a 14h
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30 rue Cabanis, 75014 PARIS
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95270 ASNIERES SUR OISE
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E-mail : hhoragesfrance@gmail.com

Présidente : Marie-Odile Soyer-Gobillard
(CA du 02/06/2010)

Secrétaire : Pierre Datry
Secrétaire adjointe : Aimée Iglésias
(04 68 63 48 04)

Trésoriére : Mauricette Puillandre
Trésoriére-adjointe : Yette Blanchet

Edito par Marie-Odile Soyer-Gobillard, Présidente

Ne pas perdre espoir !

Lors de notre derniére Assemblée Générale, qui nous avait permis
de nous retrouver entre adhérents, amis et intervenants, nos avocats
nous avaient recommandé dattendre patiemment les résultats de
IAppel concernant le Non-Lieu prononcé le 17 Novembre 2015 par
les juges du Tribunal Pénal concernant les 4 dossiers ayant franchi
la barriere du Parquet afin de décider de nos futures actions : soit
rester au Pénal, soit initier des procédures au Civil. Apres plusieurs
atermoiements, 'Appel devant le Tribunal Pénal a été finalement en-
tendu grace aux éléments scientifiques nouveaux concernant le lien
moléculaire entre administration destrogénes de synthése et troubles
psychiatriques a la post adolescence chez les enfants exposés in utero.

De plus nos recherches avec Iéquipe du Professeur Sultan nous
ont permis cette année (en 2018) de démontrer pour la premiere fois
ce méme lien reliant l'administration in utero de progestérone syn-
thétique (ou progestins) et troubles somatiques et/ou psychiatriques
chez plusieurs de nos enfants. Un article sur ce sujet est sous-presse
dans un journal scientifique international (Gynecological Endocri-
nology) dont le résumé traduit en frangais se trouve plus loin dans
ce bulletin. Les débats judiciaires ont donc repris le 14 septembre
dernier : un mémoire, rédigé par Me Nadine Melin, relu et amendé
par les plaignants fut communiqué et défendu. Mais lors de cette ré-
ouverture des débats furent seuls examinés les problémes de « pres-
cription » (durée au-dela de laquelle une action en justice, civile ou
pénale, nest plus recevable) concernant nos plaintes sur les atteintes
parfois mortelles de nos enfants. Les attendus de ces débats ne nous
seront communiqués que le 9 Novembre prochain (voir la copie du
texte conclusif de I'Arrét page suivante).

Nous poursuivons avec ténacité nos recherches grace a vos témoi-
gnages qui nous ont permis de constituer une cohorte de plus de 1300
dossiers (Enregistrement CNIL N°1006460) reconnue au sein du
Portail Epidémiologique de 'INSERM, ce qui confirme sa validité.
Grace a votre soutien, je continuerai a mettre en valeur, rédiger, pu-
blier et exposer nos résultats lors de congres ou de conférences, ce qui
finalement porte ses fruits puisque pour la premiére fois jai été invitée
a parler devant les étudiants de 3éme année de la Faculté de Médecine
de Lyon Est... Mieux vaut tard que jamais...car ils navaient jamais
entendu parler de l'action néfaste de ces perturbateurs endocriniens
que constituent les hormones de synthese distribuées aux femmes
enceintes pendant des décennies et dont les méfaits sont maintenant



transmis aux enfants des générations futures.

Votre Présidente, Marie-Odile SOYER-GOBILLARD
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e wu SEUTEIENA-Gre e
DOSSIER N° 2016/00818 de a Cour d'Apps] de Paris
N° Parquet : P052249601/9 ;
ARRET DU 27 juin 2018
COUR D'APPEL DE PARIS
POLE 7

QUATRIEME CHAMBRE DE LINSTRUCTION
APPEL D'UNE ORDONNANCE DE NON-LIEU
ARRET
(N°1, 12 pages)

Prononcé en chambre du conseil le vingt-sept juin deux mil dix huit

Procédure suivie contre X... du chef d’homicide involontaire ; tromperie ; tromperie aggravée ; atteinte
involontaire a l'intégrité d'autrui ; atteinte inveolontaire 2 I'intégrité physique ;

CELA ETANT EXPOSE

Considérant qu’il résulte des articles 6 § 1 de la Convention européenne des Droits de I'Homme et préliminaire du
code de procédure pénale que la chambre de P’instruction ne peut statuer sur 1’éventuelle acquisition de la
prescription de I’action publique sans avoir permis aux parties d’en débattre ;

Considérant que la présente information a été poursuivie en raison des effets combinés, d’une part, de la connexité
relevée entre les infractions exposées par I’ensemble des parties civiles et, d’autre part, de I’interruption du cours
de la prescription tirée de la publication, dans les Annales médico-psychologiques en février 2000, de I'article
évoqué supra du Docteur VERDOUX, dans lequel ce chercheur s'interrogeait alors sur les conséquences
psychiatriques d'une exposition intra-utérine aux cestrogénes de synthése, et du dépét de plainte simple de Madame
SOYER GOBILLARD du 14 février 2001, suivi de diligences ordonnées par le Ministére public ;

Que Ja décision & venir sur la réunion des éléments constitutifs des infractions d’atteinte involontaire 4 1a vie et &
I’intégrité de la personne par exposition in ufero aux effets psychiques allégués du DES étant susceptible d’influer
sur la portée juridique, en termes de prescription de "action publique, a reconnaitre, en définitive, a la publication
de cetarticle scientifique en 2000, notamment a 1’ égard des délits de tromperie et d’atteintes somatiques & I’intégrité
de la personne également instruits dans la présente procédure, il convient de demander aux parties toutes

observations utiles relatives a 1’éventuelle acquisition de la prescription des infractions ayant fait ’objet de la
présente information ;

PAR CES MOTIFS
LA COUR

Vu les articles 177, 183, 185, 186, 194, 198, 199, 200, 207, 216, 217 et 801 du Code de procédure
pénale,

EN LA FORME
__ DECLARE LES APPELS RECEVABLES,

AU FOND
AVANT-DIRE-DROIT,

ORDONNE LA REOUVERTURE DES DEBATS A PAUDIENCE DU VENDREDI 14

SEPTEMBRE 2018 A 9 HEURES AUX FINS DE PERMETTRE AUX PARTIES DE DEBATTRE DE

L’EVENTUELLE ACQUISITION DE LA PRESCRIPTION DES INFRACTIONS INSTRUITES DANS LA
PRESENTE PROCEDURE,

ORDONNE que le présent arrét sera exécuté a la diligence de Mme le Procureur Gé?éralA

LE GREFFIER - LE PRESIDENT

Jpard”



COMPTE RENDU DE I’ ASSEMBLEE GENERALE DU 17 MARS 2018 :
Ordre du jour

9h30-10h30 : Accueil des participants et hommage traditionnel a ceux qui nous ont quittés.

Présentation du rapport moral 2017 et des recherches en cours par M.O. SOYER-GOBILLARD, Présidente de
HHORAGES, Chargée de la recherche scientifique.

Candidatures et élections au Conseil dAdministration.
10h30-10h40 : Intervention de Marie-Noélle PITAVY, Représentante de HHORAGES aupres du RES.

10h40-12h : Intervention de Maitre Jean-Paul TEISSONNIERE et de Maitre Nadine MELIN, nos avocats :
« Evolution des Procédures Pénales en Procédures civiles et autres questions ». Echanges avec la salle.

12h-12h30 : Rapport financier par Mesdames Mauricette PUILLANDRE et Yette BLANCHET.
12h30-13h30 : Repas pris en commun au self-service du FIAP.

14h-14h 30h : Intervention de Mme Genevieve JOUTEL, Adhérente-Patiente : « Patient-Expert quest-ce que
cest? »

14h30-15h15 : Intervention de Monsieur André CICOLELLA, Président du Réseau Environnement Santé
(RES) : « Des Villes et Territoires sans Perturbateurs Endocriniens ». Echanges avec la salle.

15h15-15h45 : Prise de parole de Me BERTELLA-GEFFROY, avocate, ancienne Juge d’instruction au Pole de
Santé Publique, Paris.

15h45-16h30 : Echanges avec la salle et cloture de Assemblée Générale.

ASSEMBLEE GENERALE DU 17 MARS 2018 : Rapport d’activités 2017
par Marie-Odile Soyer-Gobillard, Présidente

Apres avoir rendu hommage a ceux qui nous ont quittés, la Présidente Dr M.O. SOYER-GOBILLARD
effectue le rapport moral sur I'année 2017 et fait le point sur les recherches entreprises grace a la cohorte de
HHORAGES (1311 témoignages a ce jour avec environ 200 ordonnances ou dossiers médicaux). Elle remer-
cie tout particulierement nos avocats Me Jean-Paul TEISSONNIERE et Me Nadine MELIN, Monsieur André
CICOLELLA, les Professeurs Charles SULTAN et Marie-Odile KREBS, le Docteur Oussama KEBIR et les
membres du bureau de HHORAGES pour leur soutien constant dans le travail de I'Association dont le but
est daider a faire le lien entre traitements par des hormones de synthese lors des grossesses et troubles psy-
chiatriques chez les enfants exposés in utero, associés ou non a des troubles somatiques. En 2017 nous avons
continué a recevoir de nouveaux témoignages par mail, courrier postal, communications téléphoniques. Cest
Mauricette PUILLANDRE et Charles ZELWER dont nous déplorons le déces récent qui se sont occupés de
cette lourde charge, ils sont remerciés bien chaleureusement. Nous ouvrons un dossier pour chaque famille
concernée, nous envoyons des documents, nous tenons les dossiers a jour en fonction de vos informations,
nous répondons aussi aux familles afin que les droits de leurs enfants soient respectés.

Notre questionnement fait partie de celui plus général des effets sur la santé des Perturbateurs Endocriniens
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(dont les hormones estrogenes de synthese, DES, EE, et Progestérone de synthese ou Progestins, font partie) et
qui apparaissent de plus en plus dans le débat public et dans le débat politique. De plus en plus de petits enfants
(3%m génération) sont signalés comme porteurs de troubles somatiques, en particulier nous sommes frappés
par le nombre important de cas dautisme de type ASPERGER. Avec l'association « Les Filles DES » dont la Pré-
sidente est Mme Stéphanie CHEVALLIER et le conseil Me Martine VERDIER, nous avons réalisé en commun
un questionnaire envoyé a tous nos adhérents et les leurs et nous avons pu lister ces troubles somatiques, par-
fois tres graves : anencéphalie, sténose du pylore, agénésie de la main (pas de doigts), dysgenesis vertébrale,
malformations du pied, du pied et de la main, de la hanche, 1 seul rein, absence de conduit auditif. . .soit plus de
75 dossiers pour HHORAGES (Document affiché). 25 dossiers de plainte ont été déposé chez nos avocats (Me
TEISSONNIERE) (doc affiché, noms masqués) et 2 chez Me BERTELLA-GEFFROY et Me PEZARD. La date
pour la procédure en appel au Pénal pour 4 des dossiers qui avaient « bénéficié » d'un Non-Lieu a été fixée au
26 Mars 2018 puis reportée a Juin. Un mémoire trés détaillé a été rédigé a la rédaction duquel jai pu participer
en fournissant de nombreuses preuves et publications scientifiques.

Outre la rédaction d’articles et de rapports, je me suis rendue a de nombreuses reprises a Montpellier pour
travailler avec le Professeur SULTAN et léquipe d’Endocrinologie Pédiatrique du CHU. Je vous rappelle que
nous avions publié début 2016 un article dans la Revue Internationale a Comité de lecture, Gynecological Endo-
crinology, dans lequel les auteurs ont analysé une cohorte de 1002 enfants issus de la cohorte de HHORAGES et
ont décrit les troubles psychiatriques des enfants exposés aux estrogénes de synthese DES et Ethinyl Estradiol.
Le 21 Janvier 2017 jai participé a la Journée d’Etude Regards Croisés sur la Recherche en Psychiatrie organisée
au Ministere des Affaires Sociales et de la Santé par le Professeur KREBS, 'INSERM et la Fondation DENIKER.
Au cours de la Table Ronde jai pu exposer la problématique de HHORAGES et les progres accomplis sur « Per-
turbateurs endocriniens, Distilbene et troubles psychiatriques » en dialogue avec le Docteur KEBIR. Apres
notre Assemblée générale du 18 Mars 2017, jai participé le 29 Mars a une conférence de Presse organisée par
le Réseau Environnement Santé (RES) au cours de laquelle jai présenté devant les représentants politiques de
LRM, PS et de LFI, notre Association et ses Recherches sur leffet des perturbateurs endocriniens sur les enfants
exposés in utero et dont le Diethylstilbestrol est le modele.

En avril 2017, Iéquipe du Professeur KREBS grace aux familles d HHORAGES ayant satisfait aux critéres
d’inclusion, a effectué la publication de la Premiére mise en évidence du lien moléculaire entre exposition in
utero au DES et troubles psychiatriques des enfants exposés.

Résultats : Des analyses génétiques et épigénétiques de familles de HHORAGES ont permis de montrer que
lexposition prénatale au DES est associée a des processus épigénétiques : des modifications de méthylation
différentielles sur 'TADN de deux genes majeurs:

- Le géne ADAM TS9 impliqué dans le controle de la forme des organes sexuels pendant le développement
(uterus et organes reproducteurs males ou femelles) et également dans certains cancers; il joue aussi un role
critique dans le controle du développement du Systeme Nerveux Central.

-Le geéne ZFP 57 (situé sur le chromosome 6), exprimé treés tot dans le développement, est un régulateur de
transcription en lien direct avec le phénomene de méthylation, le neuro développement, et l'apparition de
psychoses a la post adolescence (Rivollier et al., Methylomic Changes in Individuals with Psychosis, Pre- na-
tally Exposed to Endocrine Disruptor Compounds: Lessons from Diethylstilbestrol. PLoS ONE 2017, 12(4):
€0174783. https://doi.org/10.1371/journal.pone.0174783. P1-12). Lors de 'AG 2017, le Dr KEBIR avait expli-
qué : « Une plus grande différence de méthylation (significative) a été observée dans une région proche du
promoteur d’'un géne de protéoglycanase ADAMTS9. De plus, les personnes exposées et porteuses de psychose
(schizophrénie) présentaient une méthylation différentielle dans la région englobant le gene codant pour la
protéine a doigts de zinc ZFP57 alors que les personnes exposées sans psychose (controles intra et extra-fa-
miliaux) ne la présentaient pas. En conclusion, la psychose est associée a des modifications méthylomiques
spécifiques pouvant affecter le neuro développement et la plasticité neuronale. » Les recherches sont loin
détre terminées car il reste encore a explorer avec le méme matériel sanguin issu de la cohorte de HHORAGES
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[étude des micro ARN, non codants et celle des modifications des histones.

J'ai donné également donné en 2017 plusieurs conférences: Le 8 Avril, invitée a Porto jai parlé devant mé-
decins, praticiens ostéopathes et acupuncteurs réunis en Association Internationale (REF International) des
Perturbateurs Endocriniens et de leurs méfaits en prenant pour modele 'histoire du DES et autres estrogénes
de synthese (« PE : Tous exposés, tous concernés »). En Mai, Rédaction du Rapport sur le Projet PICRI* (2007-
2017) co-signé avec le Professeur KREBS, afin qu’il soit présenté devant le Conseil Régional d’Ile de France
contributeur financier, par Me BERTELLA-GEFFROY, elle-méme membre de ce conseil. (*PICRI: Partenariat
Institution Citoyen pour la Recherche et I'Innovation) (Voir Bulletin HHORAGES-Infos 13). En Juin et juillet
rédaction du Bulletin Hhorages Infos 13, le plus didactique possible afin dexpliquer les phénomeénes complexes
de Iépigénétique (envoi a tous les adhérents). Rédaction de I'Intervention de 'Association HHORAGES devant
le Réseau Environnement Santé, présenté le 2 Septembre par Marie-Noélle PITAVY, Membre du Conseil dAd-
ministration de HHORAGES que je tiens a remercier ici: « Un exemple de Collaboration Citoyenne ». Le 21
Octobre je suis allée présenter en Anglais une communication au Congres Européen de Gynécologie de Bar-
celone au cours de laquelle jai pu exposer les effets déléteres de la Progestérone synthétique administrée sous
différentes formes aux meres enceintes, sur les enfants exposés in utero de 46 familles de la cohorte de HHO-
RAGES. Un article scientifique sur ce sujet est sous presse dans une Revue Internationale. Enfin deux colloques
encore, chaque conférence invitée étant de 1h et quart: I'une le 22 Octobre a Paris pour le Congres National du
CCREAT (Centre Culturel de Recherche et d’Etude en Acupuncture Traditionnelle) devant médecins et pra-
ticiens : « Lecons du Passé et Prévention : notre histoire du DES » et l'autre le 4 Novembre a Toulouse pour le
Colloque Impact CLIMATMED « Legons du passé et Prévention: Un exemple historique: le Distilbéne, Quelle
lecon en tirer? ». Le public était presque exclusivement médical. Enfin! Ce qui ma permis détre invitée fin
janvier 2018 a intervenir pour une conférence devant les étudiants en médecine de 3¢me année de la Faculté
de Médecine de LYON Est. Nous sommes entendus par les médecins et les futurs médecins, enfin !

Depuis plusieurs années jai été nommée dans le COLLEGE DES RELECTEURS DE PROJETS CLINIQUES
de 'INSERM et jai participé le 23 Octobre a 'INSERM a Paris a un Séminaire d’une journée de formation sur
la Recherche Clinique dit « Séminaire Ketty SCHWARTZ ». Cela me permet ainsi détre informée de certains
projets de Recherche clinique qui vont étre réalisés. Je fais également partie du groupe éditorial qui organise ce
type de séminaire.

Nos projets pour 2018 et 2019, en plus de nos taches récurrentes et de 'accompagnement des familles qui
veulent intenter une action judiciaire :

-Poursuite des travaux scientifiques lancés en 2017, écriture d’articles et présentations lors de colloques, colla-
boration a la relecture et critiques d’articles pour la Revue Médicale Prescrire qui tient compte le plus souvent
de nos critiques constructives dans des articles par exemple sur les effets trans générationnels entre autres du
DES ou du DDT.

-Poursuite de la rédaction en cours d’'un article scientifique avec le Professeur Charles SULTAN sur la Mise en
évidence de Dysphorie du Genre (Transgenre M (XY)>F) a partir d'une cohorte de 500 garcons de Hhorages.
(Plusieurs cas dans notre cohorte, représentant 300 fois les chiffres en population générale et voir le témoignage de
Sarah dans ce bulletin).

-Finalisation d’un article sur leffet psychiatrique des Progestins avec le Professeur Charles SULTAN (article
sous presse).

-Un projet détude moléculaire épigénétique avec léquipe d’Endocrinologie Pédiatrique de Montpellier (Pro-
tesseurs Charles SULTAN et Nicolas KALFA) : le projet GENEPI, étude de leffet trans-générationnel du DES/
EE sur les petits-fils Hypospades de la cohorte de HHORAGES. Ce projet fait suite a létude publiée par cette
équipe en 2011 dans la Revue Fertil Steril mais en doublant le nombre de petits-fils hypospades et en deman-
dant leur participation aux Meres, elles-mémes FILLES-DES : celles-ci vont étre prochainement contactées.
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Le quitus concernant le rapport moral a été donné a 'unanimité par 'Assemblée.

ASSEMBLEE GENERALE DU 17 MARS 2018 :
Election d’un membre nouveau au Conseil d’Administration

Madame Annie RENAUD, habitant pres de Narbonne. Elle se présente ainsi que ses motivations et est élue a
I'unanimité. Elle recevra les communications et témoignages de la Région Occitanie.
Email : renaudac@icloud.com

ASSEMBLEE GENERALE DU 17 MARS 2018 :
Intervention de Marie-Noélle Pitavy, représentante de Hhorages auprés du RES

Le 2 septembre 2017, fut présenté devant le Réseau Environnement-Santé, le rapport sur les activités ci-
toyennes de HHORAGES. Le texte intégral de ce rapport a été publié dans le précédent Bulletin HHORAGES
Infos 13 avec lensemble des publications et communications a congres (29) et Théses de Sciences ou de Méde-
cine (3). Les apports de notre association et vos témoignages a la science, a lenvironnement et a la santé sont
considérables.

ASSEMBLEE GENERALE DU 17 MARS 2018 :
Intervention de Maitre Jean-Paul Teissonniére et de Maitre Nadine Melin,
nos avocats

Ceux-ci nous parlent de la procédure dappel au Pénal du 26 Mars 2018 pour 3 dossiers et de la nouvelle
procédure qui va étre intentée au Civil. Les personnes intéressées dans la salle viennent s'inscrire aupreés de Me
MELIN. Une assignation va leur étre prochainement envoyée. Un historique est dressé de I'histoire judiciaire :
jusqu’a présent le niveau de preuves semblait insuffisant. Maintenant, le lien moléculaire est établi grace aux
travaux de léquipe Krebs avec la coopération de la cohorte de HHORAGES, les arguments sont plus solides et
la procédure pénale sera menée a son terme, le niveau de preuves étant plus élevé. Le Parquet était jusqua pré-
sent farouchement opposé aux proces pénaux de Santé Publique. Il conseille de mener au bout les procédures
pénales en cours et de se diriger éventuellement vers une procédure au Civil pour les autres dossiers (voir plus
haut la reproduction des documents judiciaires).

ASSEMBLEE GENERALE DU 17 MARS 2018
Rapport financier par M™* Mauricette Puillandre et Yette Blanchet

Les comptes font apparaitre un léger déficit financier dt a la diminution du nombre dadhérents (déces ou
désintérét, alors que nous approchons enfin du but !). Les comptes sont approuvés a 'unanimité.

ASSEMBLEE GENERALE DU 17 MARS 2018 :
Intervention de M™ Geneviéve Joutel, Adhérente : «Qu’est-ce qu’un patient expert ?»

Madame JOUTEL, Fille DES, nous parle de son expérience personnelle et de I'intérét a faire profiter d'autres
patients de cette expérience ainsi que de celle de la douleur psychique et du moyen de la faire diminuer. I¢vo-
lution et les progres de la médecine vont jouer en faveur de la révolution des patients car les pathologies
considérées comme mortelles vont se transformer en maladies chroniques et la connaissance de la maladie
devient essentielle. Iémergence d’internet, des échanges et des blogs avec I'intervention des patients constitue

un véritable contre-pouvoir dont il faut tenir compte aujourd’hui. Depuis 2009, des cursus universitaires et un
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doctorat impulsé par le Dr Catherine Tourette (Université P. et M. Curie) se sont ouverts aux patients-experts
venus de tous horizons. Ils abordent [éducation thérapeutique ainsi que les savoirs sur la maladie ou l'auto-dia-
gnostic. Dautres Universités Aix Marseille, Grenoble, Lyon ont ouvert des cursus de patients-Experts. En effet
connaitre lexpérience et lexpertise des malades est un véritable enjeu pour la santé publique.

ASSEMBLEE GENERALE DU 17 MARS 2018 :
Intervention de M. André Cicolella, toxicologue-chimiste

PERTURBATEURS ENDOCRINIENS, SANTE ENVIRONNEMENTALE :
LE TEMPS DE CACTION!
« Des Villes et Territoires sans Perturbateurs Endocriniens »

« Stratégie pertinente et opportune », « Résultats positifs qui restent le plus souvent a amplifier »...
Les Inspections Générales (Santé, Développement Durable et Agriculture) ont publié leur rapport dévaluation
de la Stratégie Nationale Perturbateurs Endocriniens (SNPE). Feu vert donc pour la 2éme phase !
Le RES sest félicité de ce rapport car la SNPE était une demande du RES. La SNPE repose sur un objectif : dimi-
nuer lexposition de la population, sans référence a des normes. Cest exactement lobjectif de la Charte « Villes
et Territoires sans PE » lancée par le RES en octobre dernier.
Grande Synthe, Coeur d’Ostrevent, Paris, Strasbourg, ... des collectivités locales de plus en plus nombreuses
sengagent. Autre préconisation des Inspections Générales : réexaminer les normes compte-tenu de la spécifici-
té des PE. C¥était exactement lobjectif du colloque organisé par le RES le 20 mars dernier a Poitiers.
200 personnes réunies pour réfléchir sur le theme « PE, Eau et Santé : quelles normes pour demain ? ».
Les normes actuelles sont en effet obsoletes car basées sur la science d'il y a 50 ans.
2018 est une année charniere, puisque 'Assemblée générale de 'ONU va de nouveau débattre de la réponse de
la communauté internationale a Iépidémie mondiale de maladies chroniques.
Objectif : -30 % de mortalité prématurée d’ici 2030. Mais la Ministre de la Santé présente sa stratégie de santé
sans y faire référence et la santé environnementale reste marginale. Le RES demande lorganisation d’Etats Gé-
néraux de la Santé Environnementale. Plus que jamais un grand mouvement citoyen est nécessaire pour faire
bouger les lignes. Cest possible, comme le montre l'appel lancé dans le bassin minier le 3 février dernier et
porté par les collectivités locales, a I'initiative de 'association APRES, membre du RES !

ASSEMBLEE GENERALE DU 17 MARS 2018 :

Intervention de Maitre Bertella-Gefiroy,
avocate choisie par certaines familles,
anciennement Juge au Pole de Santé Public de Paris

Celle-ci est accompagnée de Maitre Alice PEZARD, également ancienne magistrate qui pourra prendre en
charge certains dossiers. Maitre BERTELLA apporte un certain nombre d’'informations : Le Pole Accidents
Collectifs a remplacé le Pole de Santé Publique. En ce qui concerne la Procédure civile, un groupe de travail
sest constitué entre les deux avocates et Me TEISSONNIERE et MELIN. En ce qui concerne la procédure
pénale elle annonce que la juge dAppel au Pénal a été déplacée ce qui parait étre une bonne nouvelle, la juge
précédente étant tout a fait défavorable a ce genre de plainte (en santé publique) : la Cour d’Appel pourrait étre
alors plus positive.
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Résumé francais traduit de 'anglais du Chapitre publié dans le livre Mental disorders (In-

techOpen, London), Academic Editor : Robert L. Woolfork, Professor, Clinical Psychology, Rut-
gers University, 611 George St, New Brunswick NJ 08901, United States.

I-Titre original : Evidence for link between mental disorders and in utero exposure to synthetic
hormones: A long and crucial history.

Mise en évidence d’un lien entre exposition in utero aux oestrogénes et progestatifs synthé-
tiques et troubles psychiatriques : une longue et cruciale histoire.

Auteurs : Marie-Odile Soyer-Gobillard 1* Ph.D., Laura Gaspari2, MD et Charles Sultan 2, MD, Ph.D. 1,
Centre National de la Recherche Scientifique, Sorbonne Université, P. et M. Curie (Paris6), Laboratoire Arago,
F-66650 Banyuls sur mer et * Association HHORAGES-France (Halte aux HORmones Artificielles pour les
Grosses). Le Prieuré de Baillon, 20 allée du Bois Bonnet, F-95270 Asniéres sur Oise. elido66@orange.fr 2, Unité
dendocrinologie et de gynécologie pédiatrique, Hopital Arnaud-de-Villeneuve, CHU de Montpellier, F-34295
Montpellier Cedex 5, France. c-sultan@chu-montpellier.fr

* LAssociation HHORAGES-France est inscrite au portail épidémiologique des bases de données de santé
francaises INSERM et a TAVIESAN (Alliance Nationale des Sciences de la VIE et de la SANté) (epidemiolo-
gie-france.aviesan.fr).

Les auteurs (bénévoles) déclarent qu’ils nont pas d'intéréts financiers concurrents. Le financement de l'associa-
tion HHORAGES-France provient exclusivement des adhésions et/ou des dons de familles et de sympathisants.

Le livre (papier) sera prochainement en vente et diffusé en ligne sur le site de InTechOpen.

Le précédent chapitre publié par les mémes auteurs (MOS-G et C-S), intitulé « Behavioral and Somatic Di-
sorders in Children exposed in utero to Synthetic Hormones : a Testimony-Case Study in a French Family
Troop ». 2012, dans le Livre State of the Art of Therapeutic Endocrinology, Editor Dr. Sameh Magdeldin, Niigata
University, Japan. InTechOpen, 2012, pp. 67-86. A bénéficié de plus de 2.000 téléchargements.

Résumé :

Le cerveau prénatal se développe sous I'influence du milieu hormonal endogéne (foetal, gonadique, surréna-
lien, placentaire, maternel) et de substances exogenes a activité hormonale. Les effets somatiques du diéthyls-
tilbestrol (DES) (malformations génitales, infertilité, cancers) chez les enfants exposés in utero sont reconnus
depuis longtemps, ce qui nest pas le cas pour les troubles psychiatriques. Les études chez 'animal fournissent
pourtant des preuves convaincantes de troubles somatiques et comportementaux (1).

Dans des études récentes ont été rapportés les effets psychiatriques des cestrogenes synthétiques sur le cer-
veau des enfants exposés in utero, et en particulier la manifestation de troubles mentaux de type psychotique,
schizophrénie, troubles bipolaires, dépression, troubles du comportement alimentaires, suicides et tentatives
de suicide (2). Une équipe dirigée par le Professeur Krebs et le Dr Kebir (Centre d’Etudes et de Recherche
Clinique, CERC de 'Hopital Ste Anne, Paris) a pu démontrer en 2017 le mécanisme épigénétique de leffet du
DES administré in utero : il sagit d'une méthylation spécifique au niveau de deux génes jouant un role impor-
tant dans le neuro-développement: les genes ADAM TS9 et ZFP 57. Le géne ADAM TS9 est impliqué dans le
contrdle de la forme des organes reproducteurs au cours du développement, dans le développement de cer-

9



tains cancers ainsi que (de maniere cruciale) dans le contréle du développement du systéme nerveux central.
La méthylation du géne ZFP 57 (situé sur le chromosome 6), qui sexprime tres tot en tant que régulateur de la
transcription, suggere fortement détre associée a une psychose (3).

Les progestatifs utilisés en contraception et en hormonothérapie substitutive pendant la ménopause sont
connus pour affecter le cerveau adulte, mais aucune donnée sur les enfants nexistait avant notre article récent
(4) sur leurs effets apres une exposition in utero.

Des données cliniques ont été recueillies aupres de 1 200 familles (1 934 enfants) de la cohorte HHORAGES a
laide d'un questionnaire médical détaillé. La plupart des familles avaient des enfants exposés a des cestrogénes
synthétiques associés ou non a des progestatifs, mais 46 meres (115 enfants) avaient au moins un enfant exposé
uniquement a un ou des progestatifs.

Nos données montrent la présence de troubles somatiques et une augmentation drastique des troubles psychia-
triques chez les enfants exposés in utero au(x) progestatif (s) (79,03% vs 0% chez les premiers-nés non exposés
et chez les enfants nés aprés une exposition maternelle antérieure).

Ce résultat suggere fortement que le traitement par progestatif de synthése pendant la grossesse pourrait nuire
au développement du cerveau de ces enfants. Les troubles mentaux liés a lexposition in utero a des progestatifs
de syntheése sont les mémes que les pathologies provoquées par une exposition in utero a des estrogenes syn-
thétiques.

Mots clés : cestrogeénes de synthese, diéthylstilbestrol, éthinylestradiol, progestatifs de synthése, troubles men-
taux, exposition in utero.

Titre abrégé : Données probantes sur les troubles mentaux chez les enfants exposés in utero aux hormones de
syntheése (cestrogénes et / ou progestatifs). Etude de la cohorte francaise HHORAGES.

Références :

1- Palanza P, Morellini F, Parmigiani S, Vom Saal FS (1999) Prenatal exposure to endocrine disrupting chemicals: effects on
behavioral development. Neurosci Biobehav Rev 23, 1011—1027.

2- Soyer-Gobillard MO, Gaspari-Sultan L, Paris E, Courtet Ph, Sultan Ch (2016) Association between foetal DES exposure
and psychiatric disorders in adolescence/adulthood: evidence from a French cohort of 1002 prenatally exposed children.
Gynecological Endocrinology 32 (1), 25-29. DOI : 10.3109/09513590.2015.1063604

3- Rivollier F, Chaumette B, Bendjemaa N, Chayet M, Millet B, Jaafari N, Barhdadi A, Lemieux Perreault LP, Provost
S, Dube MP, Gaillard R, Krebs MO, Kebir O (2017) Methylomic changes in individuals with psychosis, prenatally ex-
posed to endocrine disrupting compounds: Lessons from diethylstilbestrol. PLoS ONE, (2017) ; 12(4): e0174783. https://doi.
org/10.1371/ journal.pone.0174783

4- Soyer-Gobillard MO, Gaspari-Sultan L, Paris F, Courtet Ph, Puillandre M, Sultan Ch (2018) Neurodevelopmental di-

sorders in children exposed in utero to synthetic Progestins: Analysis from the national cohort of the Hhorages Association.
Just accepted by Gynecological Endocrinology DOI 10.1080/09513590.2018.1512968
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Commentaires de 'Editeur (Robert L. Woolfork, Professeur de Psychiatrie, Rudgers University,
New Brunswick, USA)

Il s'agit d'un ensemble unique de données qui apportent une contribution précieuse a la recherche. Un travail
interdisciplinaire de ce type représente une nécessité sur le terrain pour identifier les bases biologiques des
troubles mentaux. Ces chercheurs constituent une équipe interdisciplinaire trés qualifiée, ce qui apporte beau-
coup de crédibilité a leurs travaux.

Une exploration approfondie de lenvironnement feetal est en cours actuellement de tous cotés et ces travaux
constituent pour elle une importante contribution. Ce qui est particulierement intéressant de noter dans ce
travail est que les résultats sont nombreux et il est clair que de nombreuses analyses statistiques ne sont pas né-
cessaires pour en tirer des conclusions. Ces résultats auraient des niveaux de significativité statistique de p qui
auraient tellement de zéros qu’ils rempliraient une page. Lampleur des résultats rend la réplication hautement
improbable, mais grace a ce travail et a d’autres semblables, les humains ont la potentialité de ne plus étre expo-
sés a ces substances pathogeénes pendant la grossesse. Je pense que les affiliations et grades des auteurs devraient
étre présentés avec leurs noms au début de larticle. Le chapitre pourrait également bénéficier d'un résumé au
début, mais ce nest peut-étre pas nécessaire.

Décision de ’Editeur : Acceptation

Academic Editor : Robert L. Woolfork, Professor, Clinical Psychology, Rutgers University, 611 George St,
New BrunswickNJ 08901, United States.

Tel : 848-445-2008

E-mail : rwool@rci.rutgers.edu

Date : 18-08-2018*

II- Neurodevelopmental disorders in children exposed in utero to synthetic progestins:
Analysis from the national cohort of the Hhorages Association*.

Troubles neuro développementaux chez les enfants exposés in utero a des progestatifs de
synthése: analyse de la cohorte nationale de 'association Hhorages *

Marie-Odile Soyer-Gobillard1 *, Laura Gaspari2, Philippe Courtet3, Mauricette Puillandre * Francoise Paris2
et Charles Sultan2.

Article accepté par Gynecological Endocrinology (2018)
https://doi.org/10.1080/09513590.2018.1512968

1 Centre National de la Recherche Scientifique, Sorbonne Université, Université P. et M. Curie (Paris 6) et
Association HHORAGES-France* (Halte aux HORmones Artificielles pour les Grossesses), Le Prieuré de Bail-
lon, 20 allée du Bois Bonnet, F -95270 Asniéres sur Oise. elido66@orange.fr www.hhoragesfrance.com

2 Service de Pédiatrie I, Unité d’Endocrinologie et de Gynécologie Pédiatrique, Hopital Arnaud-de-Villeneuve,
CHU de Montpellier, 191 avenue Doyen Gaston Giraud, 34295 Montpellier cedex 5, France.

3 Département d’urgence et de post-urgence psychiatrique, CHU Montpellier et Université de Montpellier,
Montpellier, France.

* Association enregistrée au Portail Epidémiologique des bases de données de Santé francaises INSERM (Ins-
titut National francais de la Recherche Médicale) et AVIESAN (Alliance nationale des sciences de la Vie et de
la SANté) (epidemiologie-france.aviesan.fr).
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Ce travail a été présenté en communication orale (anglais) lors du Congres Européen de Gynécologie, Barce-
lone, 2017.

Résumé

Les effets indésirables provoqués par les hormones de synthése administrées aux femmes enceintes depuis
des décennies nont pas encore été pleinement reconnus par les communautés médicales et scientifiques. Les
effets somatiques de lexposition in utero au diéthylstilbestrol (DES), tels que malformations génitales, infer-
tilité et cancers, sont reconnus depuis longtemps, mais cela na pas été le cas pour les troubles psychiatriques.
Les progestatifs utilisés en contraception et en hormonothérapie substitutive sont connus pour affecter le cer-
veau adulte, mais il nexiste aucune donnée sur leurs effets dus a lexposition in utero des enfants. LAssociation
Hhorages, une association nationale de soutien aux patients, a réuni une cohorte de 1200 femmes auxquelles
ont été administrées des hormones synthétiques lors de leur grossesse. Ces femmes ont procréé 1 934 enfants.
Nous avons obtenu des réponses completes a un questionnaire détaillé de 46 femmes traitées avec des proges-
tatifs uniquement - et non en cocktail avec des estrogenes — et qui ont donné naissance a 115 enfants. Trois
groupes ont été observés: Groupe 1 (n = 18): enfants premiers-nés non exposés, groupe 2 (n = 62) : enfants
exposés in utero a des progestatifs de synthese et groupe 3 (n = 35): enfants nés apres une grossesse précédente
menée sous progestatifs. Aucun trouble psychiatrique n’a été signalé dans le groupe 1 et I'incidence des troubles
psychiatriques a été drastiquement élevée dans le groupe 2. Nos travaux montrent une augmentation marquée
des troubles psychiatriques chez les enfants exposés in utero aux progestatifs et suggerent fortement que cette
exposition prénatale est associée a un risque élevé de troubles psychiatriques a I'adolescence et a I'age adulte,
qu’ils soient accompagnés ou non de troubles du développement sexuel.

Mots-clés : Adolescence, age adulte, exposition prénatale a un progestatif synthétique, troubles psychiatriques.
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Témoignage de Sarah Yann, Ecosse

La longue route de Kinlochleven

“ Reste avec moi, fais la route avec moi.
Laissons la déesse remplir la vallée de son mystere
Et nous écrirons T'histoire, celle de la vie et de la gloire.
Sur la petite route du bas qui mene a Kinlochleven.”

“Clest bon Sarah. J7ai plusieurs prises. Celle-ci sera stirement la meilleure”. Cest la voix de Nick que jentends
dans le casque. Il est assis derriere sa table de mixage. J’ai fini de chanter. Je suis dans le studio denregistrement
de Watercolour Music et nous venons de passer une longue et belle journée a travailler sur lenregistrement
d’'une nouvelle chanson. Alors que je raccroche mes écouteurs et que je tourne mon regard vers la droite, japer-
cois le Ben Nevis de l'autre c6té du loch. Je continue a fredonner la chanson. Celle-ci sappelle “La route du bas
qui mene a Kinlochleven”. Hier soir nous avons joué au festival dautomne de Glencoe et les musiciens ont passé
la nuit chez moi. Apres une courte traversée sur le ferry de Corran nous voici de l'autre coté du loch ici dans le
studio. Je leur ai demandé de jouer comme si cétait leur propre chanson, avec leur propre style et de rester eux-
mémes. Cest bien de cela qu'il sagit si vous écoutez les paroles de la chanson : étre soi-méme.

La journée est finie et me voici assise a coté de Nick. Celui-ci est silencieux. Il a les yeux fixés sur son écran.
Il me prépare un mixage provisoire pour que je puisse écouter le travail que nous avons effectué aujourd’hui.
Par la fenétre, je regarde la baie d’Inverscaddle et soudain la réalité me rattrape. Demain je fais mes bagages et je
prends l'avion pour Brighton ou je passerai huit nuits a 'hopital. Je vais subir ce quon appelle une opération de
réattribution sexuelle. Les gens pensent que je suis folle de joie mais cela nest pas le cas. Cest pour moi quelque
chose qui aurait di se passer il y a quarante-sept ans et qui na que trop tardé. Les Highlands me manquent déja.
Je mappelle Sarah et jhabite a Kinlochleven un village perdu au bout d’'une vallée spectaculaire. Deux routes
menent a Kinlochleven. Cune est située au sud du loch Leven et offre une vue magnifique sur ce loch.
On lappelle “la route du haut” Lautre située sur la partie nord longe le rivage et est connue sous le nom de
“route du bas”. Je dis souvent que ma vie a consisté a voyager sur cette belle mais invisible route du bas alors
que le monde autour de moi me cherchait sur la route du haut ol je ne me trouvais pas. Je suis née il y a qua-
rante-sept ans avec un nom différent, un nom de gar¢on. D’aussi loin que je me souvienne je savais que cette
identité quon mavait attribuée ne me convenait pas. Cétait une vie et un script dont je ne voulais pas et aux-
quels sajoutait un parcours impossible. Mais aujourd’hui je suis fiere. J’ai rendu ce parcours possible.

La premiére fois que jai mis les pieds dans ce studio denregistrement cétait il y a deux ans. Je trainais encore

le fardeau quétait mon nom d’autrefois. Je me suis présentée a Nick Turner et Mary Ann Kennedy directeurs
musicaux et propriétaires des lieux en utilisant ce faux personnage. Je venais pour enregistrer un nouvel album.
Une fois ces séances terminées je suis partie ne sachant pas quand et si je reviendrais pour terminer le projet
dont le titre était In Search of the Celtic Twilight ce qui signifie “A la recherche du crépuscule celtique” Il y avait
en effet dans ma vie un grand besoin de partir a la recherche de quelque chose. Cette quéte était un parcours a
travers des montagnes de confusion. Je venais dobtenir mon premier rendez-vous dans une clinique d’identité
du genre a Exeter. Un long et mystérieux parcours allait commencer. C¢était un secret que je gardais. Je suis
partie laissant dans ce studio des enregistrements pas finis et ai demandé a Nick den prendre bien soin.
Un mois plus tard le médecin pronongait un diagnostic de “forte dysphorie de genre” et de transsexualisme. Ce
quon appelle la transition allait commencer. J’ai cessé alors de contacter Nick et Mary Ann ne sachant pas quoi
leur dire. Il fallait affronter une autre réalité : je perdais ma famille pour qui toute cette histoire devenait trop
lourde et la conclusion était qu'il fallait que je parte si cette transition devait avoir lieu.

Un matin nous avons pris notre dernier petit déjeuner ensemble. Nous nous étions mis d'accord que je devais
quitter la maison avant trois heures de l'aprés-midi. Tant quil y avait quelqu'un d'autre que moi dans la maison,
je ne devais pas laisser la moindre trace visible du genre que javais “choisi”.
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Jai vu mes enfants partir pour la derniére fois a Iécole. Lune delles m’a laissé une petite bouteille de mon
whisky préféré accompagnée d’'une carte dans laquelle elle me souhaitait bonne chance. Depuis, plus de deux
années se sont écoulées et je ne l'ai toujours pas revue. Je n'ai jamais ressenti la moindre rancceur a son égard.
Cest une épreuve pour laquelle elle na jamais été préparée et certains adultes lui ont montré que le rejet était
un choix acceptable. Cest I'ignorance des adultes qui me rend folle de rage, pas la confusion dans laquelle elle
se trouve.

Je suis partie dans 'aprés-midi et me suis rendue vers une petite maison dans le nord du Devon que Rebekah
une de mes anciennes étudiantes qui en était propriétaire me proposait provisoirement sachant que je navais
plus de toit. Jespérais encore qu’il y ait un revirement dans ma famille, que le coeur lemporterait et que je les
reverrais treés vite, mais en vain. Jétais devenue indésirable et il fallait que 1a ot1 nous avions vécu ensemble je
devienne invisible pour que ma famille soit épargnée de lembarras que je représentais. Il ne m’a pas fallu long-
temps pour comprendre qu’il fallait que je parte vivre ailleurs pour recommencer une nouvelle vie, quelque
part ou je maurais pas a me cacher et ou on mappellerait par mon nom.

I y a vingt-cinq ans, je suis venue vivre dans les Highlands pour la premiere fois apres avoir quitté la petite
prison bien comfortable construite dans la maison de papa et maman. Le réve des Highlands na duré qu'un
an. Le jour ou jai quitté I'Ecosse je me souviens métre dit alors que je me promenais le long de la riviére a In-
verness, qu’il restait quelque chose d’inachevé. Un jour je reviendrais s'il marrivait quoi que ce soit de terrible.
Les Highlands me prendraient sous leur protection. Pendant des années les excuses pour justifier des visites
nont pas manqué, qu’il sagisse d’activités de montagne, de ski et plus récemment de musique. Mais cette fois
ci quelque chose de trés spécial sajoutait : a Watercolour Music javais laissé une grande partie de moi-méme.
Je me décidai alors a écrire a Nick et Mary Ann apres des mois de silence. Leur réponse sous forme de mail fut
rapide et claire.

Pour se procurer le disque (CD) de Sarah Yann auteur compositeur de In Search of the Celtic Twilight :
Email : sarahglencoe@gmail.com
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