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Acronymes et abréviations 
 
 
 
AMP Assistance médicale à la procréation  
 
ARS  Agence régionale de santé 
 
3C Centre de coordination en cancérologie  
 
DCC Dossier communicant de cancérologie  
 
DGOS Direction générale de l’offre de soins  
 
DPC Développement professionnel continu  
 
PMSI Programme de médicalisation des systèmes d'information 
 
PPS Programme personnalisé de soins  
 
RCP Réunion de concertation pluridisciplinaire  
 
RRC Réseau régional de cancérologie  
 
SROS Schéma régional d'organisation des soins 
 
 
 
 
 
 

Tous nos remerciements aux agences régionales de sa nté  
pour leur participation à cette enquête. 
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1. Introduction 
 

Le troisième Plan Cancer 2014-20191 prévoit dans son objectif 8 de systématiser la prévention et la 
prise en charge de séquelles. Réduire les effets secondaires des traitements constitue un enjeu 
majeur pour une meilleure qualité de vie des personnes touchées. 
 
Dans ce contexte, l’action 8.1 du Plan Cancer prévoit un accès à la préservation de la fertilité, comme 
cela est prévu par les lois de bioéthique, pour toute personne dont la prise en charge médicale est 
susceptible d’altérer la fertilité. Cette activité est soumise à autorisation des établissements de santé.  
 
Quatre sous-actions sont déclinées : 
 

1) Systématiser l’information des patients concernés dès la consultation d’annonce de la 
proposition thérapeutique, sur les risques des traitements du cancer sur leur fertilité ultérieure 
et sur les possibilités actuelles de préservation de la fertilité, notamment chez les enfants et 
les adolescents. Adaptée à la situation personnelle des patients, cette information doit être 
réalisée, y compris lorsque le traitement de première intention n’apparait pas d’emblée 
comme stérilisant. Lorsque le patient le souhaite, il devra être adressé à un spécialiste de la 
reproduction compétent en préservation de la fertilité.  
 

2) Développer de nouvelles recommandations professionnelles sur l’évaluation des risques 
d’altération de la fertilité, les possibilités de préserver la fertilité avant la mise en œuvre des 
traitements et les techniques de préservation de la fertilité en fonction des différentes 
situations de sexe, d’âge, de pathologie et de traitement, lors des réunions de concertation 
pluridisciplinaire.  
 

3) Assurer un égal accès des patients sur le territoire aux plateformes clinico-biologiques de 
préservation de la fertilité : organisation formalisée entre les centres d’assistance médicale à 
la procréation (AMP) et les professionnels cancérologues et spécialistes de la reproduction. 
 

4) Favoriser la recherche sur la prévention et la réduction des risques d’altération de la fertilité et 
sa restauration ; mettre en place un suivi de type cohorte pour les patients bénéficiant d’une 
procédure de restauration de la fertilité (après notamment conservation de tissu ovarien).  
 

Cette action a été confiée à l’Agence de la biomédecine en raison de ses compétences pour les 
activités d’assistance médicale à la procréation et de préservation de la fertilité. Ses domaines de 
compétence n’incluent toutefois pas la cancérologie.  
Un groupe de pilotage [Agence de la biomédecine - Institut national du cancer (INCa) - Direction 
générale de l’offre de soins (DGOS) - Ligue nationale contre le cancer] associant les agences 
régionales de santé (ARS) a ainsi été mis en place pour piloter les quatre sous-actions et assurer leur 
mise en œuvre. 
 
Deux réunions de ce groupe de pilotage se sont tenues, les 30 janvier 2015 et 8 janvier 2016. 
 
Suite à la première réunion et sur la suggestion de la DGOS, une enquête a été menée auprès des 
ARS, visant à connaitre l’organisation et l’offre de soins en préservation de la fertilité pour les patients 
atteints de cancer pour chaque région. 
 
Cette enquête a fait l’objet de l’instruction n° DGOS/R3/2015/160 du 9 octobre 2015.  
 
 
                                                           

1  http://www.gouvernement.fr/action/le-plan-cancer 
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Les objectifs poursuivis ont consisté à dresser un état des lieux de cette activité dans chaque région, 
à en préciser l’organisation actuelle et à identifier les perspectives d’amélioration et les éventuelles 
difficultés rencontrées. 
 
Ce document présente la synthèse des informations recensées dans le cadre de cette enquête. 
 
 
 
 

2. Méthodologie 
 

Un questionnaire a été élaboré et validé par le groupe de pilotage puis diffusé aux agences régionales 
de santé le 30 octobre 2015, accompagné de l’instruction n° DGOS/R3/2015/160. Ces documents 
sont disponibles en annexe. 
 
Les 25 réponses collectées ont fait l’objet d’une analyse et d’une synthèse pour chaque point abordé.  
 
Les résultats de l’enquête ont été présentés et discutés lors de la seconde réunion du groupe de 
pilotage du 8 janvier 2016. 
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3. Compte-rendu de l’enquête sur l’organisation de la préservation de la fertilité 

pour les patients atteints de cancer 
 
Objet : sollicitation des agences régionales de san té (ARS) pour la réalisation d’une enquête 

visant à décrire l’organisation de la préservation de la fertilité à destination des patients 
atteints de cancer 

 
22 régions métropolitaines ainsi que la Guyane, la Martinique et l’Océan Indien ont répondu à ce 
questionnaire. 
 
 

� Analyse de l’offre de soins actuelle au sein des ré gions 
 

o Parmi les 25 réponses, 15 ARS (60%) considèrent l’offre de soins satisfaisante, 5 ARS (20%) 
l’offre de soins non satisfaisante et 5 ARS (20%) n’expriment pas d’opinion (Figure 1). 

 

 

Figure 1 : Analyse de l’offre de soins régionale 
 
 

  

60%20%

20%

satisfaisante  15/25

non satisfaisante  5/25

ne sait pas  5/25
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o Le nombre de laboratoires autorisés pour l’activité de conservation des gamètes et tissus 
germinaux à usage autologue2 varie de un à cinq par région, en majorité de un à deux (Figure 2).  

 

 
Figure 2 : Nombre de laboratoires autorisés en préservation de la fertilité par région 

 
 
 

o Quatre régions n’ont pas de laboratoire autorisé (Poitou Charentes, Corse, Guyane et Martinique).  
 
Il est cependant à noter que :  

   
- un projet est en cours de finalisation en Poitou Charentes. 
- le réseau régional de cancérologie ONCOPACA-Corse propose une offre de soins inter-

régionale intégrant la prise en charge des patients résidant en Corse. 
- en Guyane, en raison de l’absence d’établissement autorisé pour la chimiothérapie et la 

radiothérapie3, une association avec le centre de lutte contre le cancer Léon Bérard de Lyon 
a été mise en place.  

- en Martinique, l’absence de laboratoire autorisé et l’éloignement des centres de la métropole 
représentent une réelle difficulté pour les patients martiniquais. 

 
  

                                                           

2  En application de l’article L. 2141-11 du code de la santé publique 
3  Egalement absence d’offre en AMP 
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o Parmi les 25 régions ayant répondu, une organisation clinico-biologique est rapportée dans 19 

régions (76%), est partielle dans 2 régions (8%) et n’a pas été mise en place dans les 3 régions 
(12%) ne réalisant pas cette activité. Enfin, cette organisation clinico-biologique est méconnue 
dans une région (4%) (Figure 3). 

 

 
Figure 3 : Organisation clinico-biologique régionale 

 
 
 
o Parmi les 22 régions avec centre de préservation de la fertilité fonctionnel, la continuité des soins 

est assurée dans 17 régions (77%) et non organisée dans une région (5%). Une absence 
d’information sur ce point est mentionnée par 2 régions (9%) et cet item n’a pas été renseigné 
pour 2 régions (9%) (Figure 4)  

 
Figure 4 :  Evaluation de la continuité des soins dans les 22 régions avec centre 

autorisés fonctionnels 
 
 
 
 

� Prise en compte de la préservation de la fertilité dans le projet régional de santé 
 

La prise en compte de la préservation de la fertilité dans le projet régional de santé est rapportée par 
7 des 25 régions (28%) et les principales actions prévues sont : 

o la mise en place d’un nouveau centre,  
o le souhait de complémentarité dans les prises en charge lorsque le centre n’assure pas la 

totalité des techniques actuellement disponibles (par exemple la prise en charge des enfants), 
o l’amélioration des parcours de soins et de la qualité de vie des patients, 
o la diffusion des informations via le réseau régional de cancérologie (RRC) en lien avec les 

plateformes de préservation de la fertilité identifiées dans la région afin d’« anticiper et 
accompagner l’après cancer » et « informer les patients sur les possibilités de préservation de 
la fertilité »,  

o l’information des établissements autorisés pour le traitement du cancer de l’activité régionale 
de conservation des gamètes et des tissus germinaux à usage autologue dans le but de 

8%
4%

12%

76%

oui  19/25

partielle  2/25

ne sait pas  1/25

non 3/25

5%

77%

9%

9%

oui  17/22

non  1/22

ne sait pas  2/22

absence de réponse  2/22
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préservation de la fertilité (en lien avec le volet traitement du cancer du SROS [schéma 
régional d'organisation des soins]), 

o la prise en charge des conséquences des traitements anticancéreux sur la fertilité. 
 
 
 

� Evaluation du nombre de patients concernés 
 

Des travaux d’évaluation du nombre de patients concernés ont été menés dans 6 de ces 25 régions 
(24%) selon une méthodologie se basant principalement sur la tranche d’âge et le type de pathologie. 
Des données émanant des réunions de concertation pluridisciplinaire (RCP) régionales ou d’avis 
d’experts en oncologie sont retenues comme indicateur potentiel dans 2 régions (Figure 5). 

 
Figure 5 : Méthodologie d'évaluation utilisée dans ces 6 régions 

 
 
 
� Démarches pour favoriser l’accès à la préservation de la fertilité 

 
o Des démarches pour favoriser l’accès à la préservation de la fertilité sont recensées dans 19 

régions. Les différents acteurs impliqués sont principalement les centres d’AMP (19/19), les 
réseaux régionaux de cancérologie (RRC) (18/19) et les ARS (12/19) (Figure 6).  

 

 
Figure 6 : Acteurs impliqués pour favoriser l’accès à la préservation de la fertilité 

 
 

8%
8%

38%

46%

Par pathologie 5/6

Par tranche d'âge 6/6

Données des RCP 1/6

Avis oncologique 1/6

12

7

18
19

9

6

0

2

4

6

8

10

12

14

16

18

20

ARS 
 o

ui

ARS 
  n

on
RRC  

Cen
tr

e d
'A

M
P a

uto
ris

é  

Aut
re

s

Abs
ence

 d
e d

ém
arc

he
s

ARS  oui

ARS   non

RRC  

Centre d'AMP autorisé  

Autres

Absence de démarches



 

 Enquête ARS - Mars 2016 10 / 19 

Dans 9 de ces 19 régions, des actions sont également menées par certains professionnels de santé 
(gynécologues, oncologues, hématologues, infirmières d’annonce). 
 
Dans un but de favoriser l’accès à la préservation de la fertilité, plusieurs axes ont été choisis dans les 
actions à mener au sein des 22 régions ayant un centre de la préservation de la fertilité fonctionnel.  
 
 
 
o Une attention particulière a été portée sur l’information à délivrer aux patients dans 12 régions 

(55%) avec mise à disposition de plaquettes, création d’un site Internet dédié et d’un numéro de 
téléphone unique, renseignements sur le site du réseau régional de cancérologie (RRC) avec un 
onglet spécifique, rédaction d’une page adaptée dans le livret soins de support ou le livret 
d’accueil du service de gynéco-obstétrique avec une rubrique « Fertilité et cancer » (Figure 7). 

 
Figure 7 : Développement de l’information des patients et associations de patients 

 
 
 
o Une autre approche décrite dans 16 régions (73%) (Figure 8) est un travail de sensibilisation des 

cancérologues avec organisation de réunions d’information et de formation, de journées 
scientifiques et séminaires sur cette thématique de préservation de la fertilité, avec proposition de 
programme de développement professionnel continu (DPC). De même, la rédaction de lettres 
d’information ou de courriers aux coordonnateurs des réunions de concertation pluridisciplinaire 
(RCP) et des RRC a été rapportée ainsi que des propositions de travaux communs entre les 
centres de cancérologie et ceux de préservation de la fertilité dans le cadre de certains cancers. 

 

Figure 8 : Action de sensibilisation des cancérologues 
 
 
 
 
 
 

41% 55%

4%

Information 12/22

Absence d'information 9/22

Absence de réponse 1/22

23%
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o Par ailleurs, il existe une formalisation des liens entre médecins de la reproduction et 
cancérologues dans 12 régions (55%) (Figure 9). 

 
Figure 9 : Formalisation des liens entre cancérologues et spécialistes de la reproduction 

 

Au sein de ces 12 régions, les moyens mis en œuvre ont été la création d’un réseau 
« Préservation de la fertilité » avec organisation d’une plateforme clinico-biologique, la 
désignation d’un référent fertilité, la mise en place de conventions entre les différents 
établissements, l’élaboration de charte et l’instauration de fiches de liaison. Sur le plan 
organisationnel, un accès facilité  par une adresse mail dédiée et un numéro de téléphone unique 
est également rapporté. Dans une région, une RCP d’oncofertilité hebdomadaire avec possibilité 
d’accès par visioconférence, ouverte aux différents acteurs concernés, a été créée. Enfin, la 
rédaction d’un référentiel régional est en projet dans certaines régions.  

 
 
 

o 13 régions (59%) ont intégré la notion de préservation de la fertilité dans les outils développés 
(Figure 10). 

 
Figure 10 : Intégration de la notion de préservation de la fertilité dans les outils développés 

 
Les différentes  actions menées sont  l’ajout de l’item « préservation de la fertilité » sur les fiches 
de RCP d’organes et d’oncopédiatrie et/ou sur le programme personnalisé de soins, ainsi que le 
projet d’ajout d’un onglet spécifique dans le cadre du dossier communicant de cancérologie 
(DCC) commun grande région. La formation des infirmières pour intégrer cette information lors du 
dispositif d’annonce est également citée. Enfin, la présentation, par le « référent fertilité », de 
l’activité et de l’organisation régionale de la préservation de la fertilité au « référent cancer » et 
« référent AMP » de l’ARS est rapportée ainsi que la réalisation d’un bilan annuel dans chaque 
centre de coordination en cancérologie (3C), avec établissement d’une liste d’indicateurs à 
définir. 
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� Difficultés rencontrées au cours de ces démarches s pécifiques 
 

Les difficultés recensées lors de cette enquête se situent à plusieurs niveaux et concernent les 
différents acteurs, patients et professionnels de santé, ainsi que l’aspect organisationnel et les 
moyens dédiés.  
 

o Au niveau des patients 
Le manque d’information des patients et associations d e patients  sur les possibilités de prise en 
charge en préservation de la fertilité et les différentes techniques disponibles est mentionné. Peu 
d’actions sont actuellement répertoriées dans ce domaine et seraient intéressantes à développer. 
 

o Au niveau des professionnels de santé 
La formation et la sensibilisation des professionnels de santé  sont également à améliorer. Ceci 
prend toute son importance pour les oncologues et soignants en lien avec les patients, dans le but de 
pourvoir les orienter plus facilement vers une plateforme clinico-biologique de préservation de la 
fertilité. L’information des professionnels de santé, notamment en ce qui concerne la préservation de 
la fertilité féminine et du garçon pré-pubère, est plus particulièrement à développer.  
  

o Au niveau de l’organisation régionale 
Sur un plan organisationnel,  le maillage territorial est jugé insuffisant, certains départements n’étant 
pas couverts par l’offre de soins. Par ailleurs, certaines régions n’ont pas d’établissement autorisé en 
cancérologie et/ou en préservation de la fertilité.  
Dans les régions dépourvues de centre d’AMP de proximité autorisé pour la préservation de la fertilité, 
l’orientation des patients vers un centre situé dans une région voisine est décrite comme plus aléatoire 
et variable selon les médecins. Est également soulevée la problématique des centres autorisés ayant 
une très faible activité ou ne proposant pas l’ensemble des prises en charge.  
Enfin, la notion de deux référents différents au sein de l’ARS, respectivement en cancérologie et en 
AMP, n’est pas facilitante. 
 

o Au niveau de la plateforme clinico-biologique 
En ce qui concerne la plateforme clinico-biologique  dans certaines régions, il existe un manque de 
lisibilité de l’activité de préservation de la fertilité au sein des centres d’AMP et le parcours de soins 
est jugé mal identifié. Un manque de coordination entre les différents intervenants est mentionné ainsi 
qu’une formalisation insuffisante des liens entre cancérologues et spécialistes de la reproduction. 
Dans certaines régions,  la distance avec le lieu de prélèvement ainsi que le délai de prise en charge 
représentent une difficulté.  
 
La continuité des soins est à organiser dans le cadre d’une plateforme clinico-biologique et cette 
activité est reconnue chronophage : patient sidéré par l’annonce, nécessité de temps d’écoute, 
d’explications préliminaires, problématique particulière des adolescents face à la maladie, la 
sexualité… 
 
Enfin, la pluralité des RCP, leurs fréquences, parfois sur différents sites, représentent également une 
complication. Il est également mentionné un manque de suivi des patients après la prise en charge en 
préservation de la fertilité.  
 

o Autres difficultés recueillies 
Les autres difficultés  rapportées sont l’absence actuelle d’état des lieux, d’évaluation des besoins et 
de la réponse apportée, ainsi que la complexité des critères à retenir pour définir la population cible. 
Les moyens dédiés sont signalés comme insuffisants, nécessitant du temps de professionnels pour 
assurer et développer cette activité de préservation de la fertilité, assister aux RCP, rédiger des fiches 
d’information ou enrichir des supports de communication pour l’orientation des patients concernés.  
La notion de faible activité ne permettant pas une évaluation dans certains centres apparait également 
limitante, soulevant  la question de notion de seuil éventuel à définir.  
Enfin, l’absence de prise en charge par la sécurité sociale de certains examens est citée dans une 
région. 
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� Quelles perspectives ? 
 
Afin de développer de façon optimale cette offre de soins, plusieurs propositions ont été rapportées, 
tant dans le domaine de l’information des patients et des professionnels que dans les méthodologies 
d’approche de la population cible et l’aspect organisationnel de cette activité. 
 

o Propositions d’actions pour l’information  
Le développement de l’information et la formation des  professionnels de santé  sont des 
éléments clés, de même que l’accès à l’information pour les patients qui est à structurer. Dans  cette 
optique, la rédaction de documents, affiches et flyers, en lien avec les associations de patients, est à 
développer, de même que l’élaboration de sites Internet avec proposition, par une région, de  forum 
de discussions permettant des réponses par des professionnels et notamment psychologues et 
sexologues. 
  
Dans les actions de communication et d’information, l’implication des coordinateurs de RCP est 
également soulignée. 
Un accent particulier est à mettre sur l’information concernant la préservation de la fertilité chez les 
enfants.  
Il est également proposé de délivrer une information systématique et exhaustive en intégrant 
l’oncofertilité et la préservation de la fertilité  

- lors du dispositif d’annonce, 
- sur les fiches de RCP, avec un message d’alerte pour les femmes âgées de moins de 38 ans,  
- sur les programmes personnalisés de soins (PPS). 

   
La diffusion de nouvelles recommandations professionnelles sur l’évaluation des risques d’altération 
de la fertilité, les possibilités de préservation de la fertilité et les différentes techniques accessibles est 
rapportée comme nécessaire. 
 

o Propositions de méthodologie d’approche d’évaluatio n de la population concernée  
Les propositions méthodologiques d’approche pour l’éva luation de la population concernée  
consistent à estimer le nombre de patients potentiellement éligibles en lien avec les 3C et évaluer les 
besoins et les réponses apportées par l’intermédiaire des fiches de RCP. L’intérêt de faire une étude 
d’accès à la préservation de la fertilité dans chaque région et d’évaluer les capacités de réponse de 
l’organisation actuelle est également mentionné.  
Une estimation et ouverture des indications aux pathologies hors cancer, éligibles pour une 
préservation de la fertilité, fait actuellement l’objet d’une requête PMSI (programme de médicalisation 
des systèmes d'information) dans une région.  
Enfin,  déterminer de façon globale les besoins en oncofertilité après le regroupement des régions est 
également une action informative à mener. 
  

o Propositions d’amélioration des aspects organisatio nnels 
Concernant l’amélioration des aspects organisationnels , est rapporté l’intérêt de : 

- formaliser des conventions entre établissements autorisés en cancérologie et ceux autorisés en 
préservation de la fertilité, 

- établir un partenariat et une charte entre établissements public et privé pour pouvoir proposer 
l’ensemble des prises en charge. 

 
La mise en place d’une plateforme clinico-biologique commune au niveau régional est proposée, avec 
la désignation d’un référent en préservation de la fertilité. 
Un travail pluridisciplinaire des centres d’AMP en lien avec les RRC dans l’élaboration de référentiels 
de bonnes pratiques est à favoriser.  
Cette organisation est considérée comme axe prioritaire du groupe thématique régional périnatalité. 
Il est également proposé d’identifier des actions prioritaires (cancer du sein ?) et de mettre en place 
un suivi après la préservation de la fertilité, avec la création d’un observatoire régional. 
Un suivi spécifique des patient(e)s est à établir en lien avec les médecins traitants. 
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4. Conclusion 
 

Cette enquête auprès des agences régionales de santé avait pour objectif de dresser un état des lieux 
de l’offre de soins en préservation de la fertilité dans chacune des régions et de recueillir les difficultés 
rencontrées et les perspectives proposées dans ce champ d’action. 
 
Si l’offre de soins est jugée satisfaisante dans 60% des régions, il est à noter l’absence de prise en 
charge pour préservation de la fertilité dans 3 régions en 2015 et une offre hétérogène dans certaines 
régions. 
 
Cette enquête vient confirmer que les ARS sont conscientes des difficultés, notamment en termes : 

• d’évaluation des besoins pour mettre en place une offre appropriée à chaque région, 
• d’information des patients en situation de pouvoir bénéficier d’une préservation de la fertilité,  
• de formation et d’information des professionnels de santé.  

 
Un travail d’évaluation du nombre de patients concernés a été initié dans 24% des régions et une 
formalisation des liens entre cancérologues et médecins de la reproduction est mentionnée dans 55% 
des régions.  
 
De façon quasi unanime, il est rapporté un manque de formation et d’information, tant pour les 
professionnels de santé que pour les patients et associations de patients.  
 
Enfin, l’importance de pouvoir proposer l’ensemble des prises en charge possibles au sein de chaque 
région, avec une continuité des soins, est également soulevée, nécessitant une plateforme clinico-
biologique organisée et coordonnée, avec des moyens dédiés. 
 
De nombreuses propositions visant à améliorer la situation actuelle sont faites, tant sur le plan 
organisationnel avec renforcement des échanges entre cancérologues et médecins de la 
reproduction, que pour la mise en place d’actions d’information des patients, des associations de 
patients et des professionnels de santé dans ce domaine.  
 

 
 
 

5. Principaux axes de réflexion 
 

Au terme de cette enquête, différents axes de réflexion peuvent être retenus : 
� comment définir une plateforme clinico-biologique ? 
� quelle formation et quel rôle pour le référent fertilité ? 
� comment développer les liens entre les RRC et les centres d’AMP ? 
� comment améliorer la lisibilité du parcours de soins ? 
� comment définir et évaluer la population concernée ? 
� comment mettre en place une continuité des soins avec possibilité de prise en charge avec 

toutes les techniques disponibles et remédier aux moyens actuels dédiés jugés insuffisants ? 
� comment développer l’information des patients et des associations de patients sur la 

préservation de la fertilité ? 
� comment améliorer la formation et l’information des professionnels de santé sur la 

préservation de la fertilité, notamment chez la femme et les enfants ? 
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ANNEXE 1 / Instruction DGOS/R3/2015/160 du 09.10.20 15 
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ANNEXE 2 / Formulaire enquête 
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