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Résumé. En France, la mise en place de réseaux de soins sous forme de plateformes régionales
« cancer & fertilité » a permis d’offrir aux cancérologues des circuits de prise en charge sys-
tématisant I’acces a I'information et aux techniques de préservation de la fertilité pour leurs
patients et leurs patientes en age de procréer et devant subir un traitement gonadotoxique.
En cas de pathologies rares et/ou de traitements pour lesquels I'impact sur la fertilité future
est mal connu, I'information et la stratégie de préservation de la fertilité & conseiller peuvent
s’avérer difficiles, car elles reposent plus sur I'expérience du praticien que sur des données
de la littérature. L’objectif de ce travail était d’évaluer, chez des médecins spécialisés en pré-
servation de la fertilité, la faisabilité et I'adhésion a une réflexion collégiale en ligne via un
e-meeting interrégional « Cas complexes cancer & fertilité » mis en place fin 2016 par les
réseaux régionaux de cancérologie. Pour I'année 2017, trente-quatre cas cliniques complexes
ont été soumis avec quatre-vingt-dix-neuf médecins inscrits, représentant dix-neuf régions sur
vingt-sept (de |’ancien découpage administratif), avec une moyenne de trois cas [1-7] par mois,
dont 88 % étaient féminins (n = 30). Cet e-meeting permet ainsi : (/) d’enrichir les échanges au
niveau interrégional entre médecins spécialisés en préservation de la fertilité dans le cadre du
cancer, (if) d’aider a la prise de décision afin de contribuer a améliorer la prise en charge des
patients, (iii) de créer ou de renforcer les liens dans chaque région entre chaque réseau régional
de cancérologie et les centres autorisés a autoconserver des gametes et du tissu germinal dans
le cadre du cancer.
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Abstract. In France, the establishment of Fertility & Cancer Regional Networks offer a systema-
tic oncofertility care system to oncologists for informing their reproductive-aged cancer patients
before a potential gonadotoxic treatment. However, in case of a rare cancer or faced with an
unusual medical situation, a specialized and multidisciplinary advice could be required to
define the best strategy to preserve gametes or germinal tissue. At the end of 2016, the French
Cancer Regional Networks helped practitioners specialized in oncofertility to build an inter-
regional e-meeting to share medical opinions and experiences about emergency oncofertility
situations. The objective of our article was to assay the first-year activity of this inter-regional
French e-meeting. For the year 2017, 34 complex cases were e-discussed in emergency by
99 oncofertility- specialized practitioners, helping to define the best strategy for preserving
fertility. Thanks to this pilot study, we observed that this French inter-regional e-meeting pro-
moted (i) the sharing of clinical experiences about complex cases between practitioners, (ii)
the decision-making process for improving fertility preservation care in cancer patients, (iii)
the improvement of relationship between cancer regional networks and fertility preservation
centers.
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L a loi francaise prévoit que toute
personne devant subir un traite-
ment présentant un risque d’altération
de sa fertilité a acces aux informa-
tions concernant les possibilités de
conservation de gametes ou de tissu
germinal (arrété du 3 aolt 2010 relatif
a l'assistance médicale a la procréa-
tion). Ainsi, depuis plusieurs années,
la mise en place de réseaux de soins,
sous forme de plateformes régionales
« Cancer & fertilitt », a permis

d’offrir aux cancérologues des cir-
cuits de prise en charge systématisant
I'acces a l'information et aux tech-
niques de préservation de la fertilité
pour leurs patients et patientes en age
de procréer devant subir un traitement
gonadotoxique [1]. Les techniques
de conservation de gametes ou de
tissu germinal sont discutées en fonc-
tion de l'age du patient, du type
de pathologie, du traitement prévu

N

et de son urgence a linitier [2].
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Chez les hommes, un recueil de sperme est en général
assez facile a organiser avant le début des traitements
gonadotoxiques. Chez la femme, certaines pathologies
bénéficient d’une stratégie de préservation de la fertilité
assez consensuelle avant de commencer une chimiothé-
rapie gonadotoxique, comme dans le cancer du sein,
les lymphomes, les sarcomes, etc. Cependant, en cas
de pathologies rares et/ou de traitements pour lesquels
I'impact sur la fertilité future est mal connu, ou encore
devant une situation jugée complexe par le praticien,
I'information et la stratégie de préservation de la fertilité
a conseiller peuvent s’avérer difficiles, car reposant plus
sur I'expérience du praticien que sur des données de la
littérature.

Le Plan cancer 2014-2019 prévoyait d’assurer un acces
égal des patients, sur tout le territoire, aux plateformes
clinicobiologiques de préservation de la fertilité grace a
une organisation formalisée entre les centres d’assistance
médicale a la procréation et les professionnels cancé-
rologues [3]. Cette uniformisation doit aussi s’appliquer
a l'acces a l'information. Ainsi, les éventuelles inégali-
tés d’acces a une information spécifique ultraspécialisée
doivent également étre prises en compte. Le cas de cer-
tains des patients et des patientes adressés aux centres
de préservation de la fertilité (CPF) demandent une dis-
cussion collégiale entre spécialistes, afin de leur proposer
la ou les prises en charge les plus adaptées. En cas de
cancers rares ou d’antécédents limitant les techniques
habituelles de préservation de la fertilité, de nombreux
praticiens éprouvent le besoin de partager leur expérience
avec d’autres praticiens spécialisés. Pour répondre a ce
besoin croissant, les spécialistes des CPF ont travaillé en
collaboration avec les réseaux régionaux de cancérolo-
gie en vue de mettre en place un outil visant a faciliter
les échanges entre professionnels de santé. En septembre
2016, un e-meeting interrégional « Cas complexes cancer
& fertilité » a ainsi vu le jour afin de permettre a des prati-
ciens travaillant dans des CPF de saisir d’autres praticiens
en France et de recueillir un avis consultatif en moins de
48 h sur des cas médicaux jugés complexes. L'objectif de
notre article a été de faire un point sur la premiére année
de fonctionnement de cet e-meeting interrégional « Cas
complexes cancer & fertilité » afin d’étudier si son prin-
cipe correspondait a une offre adaptée aux médecins des
CPF.

Matériels et méthodes

Fonctionnement général
du e-meeting interrégional
« Cas complexes cancer & fertilité »

Le e-meeting a été officiellement mis en place en sep-
tembre 2016, apres concertation entre tous les réseaux

régionaux de cancérologie (RRC) et des sociétés savantes
spécialisées dans la préservation des gameétes et des tis-
sus germinaux dans le cadre du cancer (centres d’étude et
de conservation des ceufs et du sperme humains [Cecos],
groupes de recherche et d’étude sur la cryoconserva-
tion de I'ovaire et du testicule [Grecot]). Le e-meeting
interrégional « Cas complexes cancer & fertilité » n’est
pas a considérer au sens strict comme une réunion de
concertation pluridisciplinaire (RCP), telle que définie en
oncologie. En effet, la participation a ce e-meeting est
proposée aux spécialistes des CPF ayant une compétence
reconnue en oncofertilité mais qui désirent recueillir les
avis de leurs confreres pour proposer aux patients la stra-
tégie de prise en charge qui aura été jugée comme étant la
meilleure en fonction de I'état de la science au moment de
la soumission du cas par un panel d’experts. Ce e-meeting
n‘est pas destiné aux cancérologues, ces derniers adres-
sant leurs patients aux centres autorisés de préservation
de la fertilité dans le cadre du cancer présents dans leur
région.

La « complexité » des cas est ainsi laissée a
I'appréciation des praticiens, qui envoient par mail aux
membres du e-meeting une fiche type anonyme, remplie
avec la présentation du cas (figure 1). La demande d’avis
est ensuite envoyée par mail a tous les praticiens ins-
crits. Les participants a I’e-meeting s’engagent a donner
leur avis en moins de 48 h, étant donné |'urgence qu'’il
y a souvent a décider de la stratégie de préservation de
la fertilité. Ces avis sont diffusés en temps réel par mail
a tous les participants afin de favoriser les échanges et
les discussions. Le quorum pour valider un avis de fagon
collégiale a été fixé a trois avis. Le praticien demandeur
recevra ensuite une fiche remplie et conclue avec les
avis dans les quinze jours suivant sa demande. La cen-
tralisation des avis est réalisée sous forme d’une fiche de
synthése, pour les femmes, par la région Provence-Alpes-
Cote d’Azur (Paca), et pour les hommes, par la région
Haute-Normandie.

Coordination administrative, tracabilité des cas

La coordination administrative est assurée par le RRC
de Paca-Corse via une boite mail générique : traitement
des demandes d’inscription en lien avec les RRC concer-
nés, création de codes utilisateurs, gestion des mails
entrants et sortants, tracabilité en temps réel des demandes
et des avis rendus. La tracabilité de chaque demande d’avis
permet le suivi de plusieurs indicateurs : région demandant
I'avis, age et sexe du patient, pathologie et nombre d’avis
donnés.

Dans cette étude, nous avons relevé les indicateurs cor-
respondant aux demandes d’avis émis entre le 1¢" janvier
2017 et le 31 décembre 2017, afin d’étudier si I’outil mis
en place pouvait étre utilisé facilement par les médecins
des CPF.
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Fiche E-meeting inter-régional « Cas complexes Cancer & Fertilité »

Patients : Femmes — Hommes — Enfants et adolescents

A adresser par mail au Panel de I’eRCP: > Mailing list eRCP MASCULINE - > Mailing eRCP FEMININE

Objet du mail a préciser : eRCP Cas complexes OF / identifiant patient*
* Date demande AAAA-MM-JJ / Identifiant du demandeur / Année de naissance AAAA et Sexe du patient M ou F Exemple : 2016-05-25/AQU01/1990F

Date de la Demande : JJ/MM/20XX

Médecin présentant le dossier : Mail : Tel portable :  (si besoin d’échanges téléphoniques)

Etablissement et ville : Service :

Patient Identifiant patient : [l Age: X ans Fiche N°:

En couple: oui[ | non[ ] Projet parental : oui[ ]| non[ ]

Si co-morbidités, préciser :

Si sexe féminin :

Réglée : oui [ ] - DDR: [] non[_] Virginité :oui [_| non[ ] Parité ]
Contraception hormonale en cours : oui[_] non [_]

AMH: [ ] et / ou Nombre de follicules antraux : [_]

Dossier oncologique

Diagnostic oncologique (organe et histologie) :
Stade: [ ] Date de diagnostic initial (MM/AA) : [ ]

RESUME DU CAS CLINIQUE avec TRAITEMENT(S) DEJA RECU(S) : [ ]

Pour les MOLECULES TOXIQUES, préciser DOSES CUMULEES : |:|
Pour la RADIOTHERAPIE : PROTOCOLE (site, fractions, dose totale) : [ ]

PROJET THERAPEUTIQUE ENVISAGE : [ |

Question posée par le spécialiste en oncofertilité

Le dossier a-t-il déja été discuté en RCP d’oncofertilité au sein de la région du patient ? [ Joui [ ]Non
Si oui, quelle était la proposition de la RCP ? ]

Quel est / sont le(s) souhait(s) du patient ? [_]

Avis consultatif de la eRCP : synthése des propositions du Panel

Proposition(s) Nbre de réponses Contributeurs

Figure 1. Formulaire type a remplir en vue de la soumission d’'un cas complexe « Cancer & fertilité ».
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Résultats

Entre le 1¢ janvier 2017 et le 31 décembre 2017,
trente-quatre cas cliniques complexes ont été soumis au
panel pour avis concernant une demande de préservation
de la fertilité. Un total de quatre-vingt-dix-neuf médecins
travaillant dans un centre autorisé a I’autoconservation des
gametes et du tissu germinal dans le cadre du cancer ont
demandé a participer au e-meeting. Ainsi, dix-neuf régions
(de I'ancien découpage administratif) étaient représentées
avec vingt-quatre centres hospitalo-universitaires et trois
centres de PF privés : Alsace, Aquitaine, Auvergne, Basse-
Normandie, Bretagne, Région Centre, Franche-Comté,
Haute-Normandie, lle-de-France, Languedoc-Roussillon,
Limousin, Lorraine, Midi-Pyrénées, Nord-Pas de Calais,
Paca-Corse, Pays de Loire, Picardie, Réunion et Rhone-
Alpes. Quatorze régions ont soumis une demande d’avis
pour cas complexes en 2017.

Une moyenne de trois cas (de un a sept) ont été soumis
chaque mois. Ces cas complexes ont concerné des enfants
etdes adultes (de 2,5 a 36 ans); il s’agissait de cas féminins
dans 88 % des cas (n = 30), masculins dans 12 % (n = 4).
Parmi les patients, 41 % avaient entre 25 et 35 ans (n = 14),
26 % entre 18 et 24 ans (n = 9), 18 % entre 15 et 17 ans
(n=6) et 12 % moins de 15 ans (n = 4) ; un seul cas avait
plus de 35 ans. Les pathologies complexes ayant nécessité
un avis collégial étaient majoritairement hématologiques
(n =15, soit 44 %) et gynécologiques (n = 11, soit 32 %).
Les autres cas concernaient des cancers digestifs (n = 4),
des sarcomes (n = 2), de la dermatologie (n = 1) et une
tumeur endocrine (n = 1). Sur les trente-quatre cas sou-
mis, un total de 195 avis a été donné avec en moyenne
six avis par cas. Seuls deux cas ont recu moins de trois
réponses.

Discussion

Entre sa création, en septembre 2016, et
décembre 2017, la mise en place d'un e-meeting
interrégional « Cas complexes cancer & fertilité » a
bénéficié de I"adhésion d’une majorité des professionnels
francais de la préservation de la fertilité, avec plus de
trois quarts du territoire frangais (métropole et outre-mer)
représenté au 31 décembre 2017. La régularité de sou-
mission des cas (environ trois par mois) nous fait supposer
que cet outil est utile pour la réflexion collégiale autour
de cas difficiles de cancer et fertilité. Les objectifs de mise
en place de cet outil étaient :

— d’enrichir les échanges au niveau interrégional
entre médecins spécialisés en préservation de la fertilité
dans le cadre du cancer,

— d’aider a la prise de décision afin de contribuer a
améliorer la prise en charge des patients,

— de créer ou de renforcer les liens, dans chaque
région, entre chaque réseau régional de cancérologie et
les centres autorisés a autoconserver des gametes et du
tissu germinal dans le cadre du cancer.

Ce e-meeting a ainsi pour dessein de favoriser la
dynamique régionale en faveur de la préservation de la
fertilité, avec en point de mire I'égalité de I'acces des
patients a I'information et, le cas échéant, a la préser-
vation de gameétes ou de tissu germinal avant traitement
anticancéreux.

De nombreux pays ont mis en place des réseaux de tra-
vail pour la préservation de la fertilité [4, 5]. Au Danemark,
un réseau a été mis en place pour permettre I'acces a la
cryoconservation de tissu ovarien sans que la patiente n’ait
a se déplacer, avec une chirurgie sur son lieu de consulta-
tion d’origine. Un transport du tissu ovarien en avion est
organisé le jour de I'intervention jusqu’a Copenhague ol
est réalisée la congélation de tissu ovarien (The woman
stays — the tissue moves) [6]. Un autre exemple est celui
du réseau Fertiprotekt (fertiprotekt.com), fondé en 2006
en Allemagne et qui regroupe maintenant plus de 100
centres en Allemagne, en Autriche et en Suisse. Ce réseau
propose une offre de conseil consensuel a leurs centres
pour la préservation de la fertilité [7, 8], mais regroupe
aussi ses données médicales dans des registres afin de faire
avancer la recherche sur cette thématique [9, 10]. Aux
Etats-Unis, Teresa Woodruff a été a I’origine de la création
de I'Oncofertility Consortium!, qui est un réseau multidis-
ciplinaire de médecins et de scientifiques travaillant sur la
thématique de la préservation de la fertilité [11, 12]. Un
réseau international s’est mis en place pour développer la
recherche autour de "oncofertilité [4]. En France, malgré
la mise en commun de données entre centres dans le cadre
de sociétés savantes [13-16], il manque encore un réseau
national identifié unique de soin et de recherche dédié a
la préservation de la fertilité.

Les techniques de préservation de la fertilité étant
encore, pour nombre d’entre elles, en cours d’évaluation
ou expérimentales, il parait important que les échanges
entre experts soient favorisés dans I'intérét des patients :
proposition de techniques n’existant que dans certains
centres comme la maturation ovocytaire in vitro [17],
inclusion dans des protocoles de recherche —en particulier
chez le garcon prépubere [18] ou dans le cancer du sein
[19, 20]. Malgré de nombreuses revues de la littérature et
avis d’experts [21-24], il manque encore des recomman-
dations internationales pour la pratique clinique et des
consensus dans ce domaine de soin, principalement du
fait du manque de larges études de cohorte, du manque
de données a long terme et de I'absence de publications
ayant un haut niveau de preuve. En attendant, un partage
d’expérience peut étre utile pour des praticiens parfois
démunis devant un cas complexe et rare.

! http://oncofertility.northwestern.edu
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Bien que l'outil « e-meeting » semble avoir recu un
bon accueil de la part des professionnels de santé, il nous
semble indispensable d’évaluer si I’avis émis a permis une
amélioration des pratiques médicales. En effet, I’avis émis
n’étant que consultatif, on ne sait pas s’il a permis de pro-
poser un autre type de prise en charge que celle qui aurait
été prise sans recours a cet avis collégial.

Conclusion

C’est sur I'impulsion des médecins spécialisés en
oncofertilité que les réseaux régionaux de cancérologie
ont aidé a la mise en place d’'un e-meeting interrégio-
nal « Cas complexes cancer & fertilité ». Cet outil destiné
aux professionnels de santé contribue a une des demandes
du plan cancer qui prévoyait un égal acces aux soins sur
le territoire Francais. Ce e-meeting est ainsi le fruit d’un
projet collaboratif entre les réseaux régionaux de cancé-
rologie et les centres de préservation de la fertilité centrés
sur I'intégration de la fertilité dans la sphere cancérolo-
gique en vue d’une amélioration de la qualité des prises
en charge et de I"harmonisation des pratiques dans les
régions. Si ce e-meeting a bénéficié d’une adhésion rapide
de la part des professionnels de santé, le bénéfice direct
pour les patients reste cependant encore a évaluer. D’autre
part, pour se pérenniser dans le futur, cet outil devra évo-
luer a travers un logiciel spécialisé dédié afin d’assurer au
mieux le stockage sécurisé des dossiers a long terme et le
traitement des données.
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