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L’Agence de la Biomédecine (ABM) a contribué financièrement à la conception de 

l’outil d’aide à la décision pour les patientes par l’intermédiaire de l’appel d’offre "AMP, 

diagnostic prénatal et diagnostic génétique" en 2017.  

  

 

Cette thèse a donné lieu à l’écriture d’un article scientifique qui est en cours de révision 

dans BMJ Open (Annexe n°1) :  

Does a web-based decision aid improve informed choice for fertility preservation in women 

with breast cancer (DECISIF)? Study protocol for a randomized controlled trial  

BENOIT A., GRYNBERG M., MORELLO R., SERMONDADE N., GRANDAZZI G., MOUTEL G 
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 Lorsque l’on mentionne le cancer, on pense souvent à des femmes âgées. Et pourtant, 

le cancer, en constante augmentation, touche aussi les femmes de moins de 40 ans (Defossez 

G, 2019; Siegel et al., 2019). Les dernières avancées thérapeutiques dans le domaine 

oncologique ont permis d’accroître leur survie et diminuer leur mortalité. Cependant elles 

doivent faire face aux conséquences des traitements qui leur sont prodigués alors qu’elles 

sont pour la plupart en pleine construction professionnelle et familiale. Les derniers Plans 

Cancers reconnaissent l’importance de la qualité de vie pendant et après la maladie. Cette 

ambition est bien évidemment partagée par les patientes qui voient leur qualité de vie, leur 

féminité et leur capacité procréative mises à rude épreuve. 

Par ailleurs, ces dernières décennies, on assiste à une transformation des conditions 

anthropologiques de la procréation avec le développement de l’Assistance Médicale à la 

Procréation (AMP). Trente-sept années se sont écoulées depuis la naissance d’Amandine, 

premier « bébé éprouvette » Français conçu par l’équipe clinico-biologique du Centre 

Hospitalier Universitaire (CHU) Antoine Béclère appartenant à l’Assistance Publique des 

Hôpitaux de Paris (AP-HP), grâce à une technique de Fécondation In Vitro (FIV) avec un 

traitement de stimulation ovarienne préalable qui s’est universellement répandu.  

Les techniques se sont étoffées au cours du temps avec notamment l’essor de la 

congélation de spermatozoïdes (Veeck et al., 1983), de l’Injection Intra-Cytoplasmique de 

Spermatozoïde (ICSI) (Palermo et al., 1992) de la Maturation In Vitro (MIV) permettant de 

congeler des gamètes sans avoir recours à des injections hormonales, de la congélation 

d’ovocytes et de la cryoconservation de tissu ovarien donnant l’espoir d’une reprise de la 

fonction ovarienne. Certaines de ces techniques sont encore considérées à ce jour comme 

expérimentales. Par ailleurs, elles se sont aussi améliorées avec l’arrivée d’une nouvelle 

technique de congélation, la vitrification, présentant d’indéniables atouts (Rall and Fahy, 

1985), en particulier pour la cryoconservation ovocytaire. Ces progrès permettent aujourd’hui 

de proposer aux jeunes gens atteints de cancer d’envisager une conservation de leurs 

gamètes. L’accès à la Préservation de la Fertilité (PF) est inscrit depuis 2004 dans la loi relative 

à la bioéthique, révisée en 2011, qui prévoit que « toute personne dont la prise en charge 

médicale est susceptible d’altérer la fertilité (…) peut bénéficier du recueil et de la 

conservation (…) en vue de la préservation et de la restauration de sa fertilité » (Legifrance, 

2011). Cette prise en charge doit être réalisée au sein d’un établissement ou d’un laboratoire 
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spécifiquement autorisé pour une durée de cinq ans par les Agences Régionales de Santé 

(ARS). La PF fait donc partie intégrante du parcours de soins de ces patients comme l’énoncent 

les différentes recommandations internationales (Fertility preservation and reproduction in 

patients facing gonadotoxic therapies, 2018; Lambertini et al., 2016; Martinez et al., 2017).  

  Toutefois, le rapport coproduit par l’Institut National du Cancer (INCa) et l’Agence de 

la BioMédecine (ABM) sur les conséquences des traitements des cancers et la PF souligne que 

cet accès n’est pas effectif pour l’ensemble des personnes concernées (Hoog-Labouret and 

Merlet, 2013). De plus, les données de la littérature montrent que les patientes ne sont pas 

pleinement satisfaites de la prise en charge en PF (Jones et al., 2017). Cette insatisfaction 

concerne en particulier la communication des informations et le manque de soutien dans leur 

prise de décision (Garvelink et al., 2015).  

 Parallèlement, la prise en charge des patients en médecine connaît également des 

évolutions. Le développement d’une médecine basée sur les preuves (Evidence Based 

Medicine (EBM)) implique en effet que les patients reçoivent une information validée 

scientifiquement (Sackett et al., 1996). Par ailleurs, la relation médecin-patient a connu des 

changements avec notamment la reconnaissance des droits des patients en matière 

d’information et de décision concernant leur santé. Dans le domaine de l’oncofertilité, à 

l’interface de l’oncologie et de l’AMP, les patients sont amenés à formuler des choix 

concernant une éventuelle congélation de leurs gamètes et/ou tissus germinaux avant 

l’initiation d’un traitement gonadotoxique.  

 Dans ce contexte de grande vulnérabilité générée par la maladie, il apparait que les 

informations reçues par les femmes lors de la consultation de PF ne leur permettent pas 

toujours de prendre une décision éclairée en accord avec leurs préférences. Pourtant, dans le 

domaine de l’oncofertilité, les incertitudes existantes concernant une éventuelle infertilité 

pathologique future, les techniques utilisées et leurs résultats aujourd’hui encore peu évalués 

font peser l’essentiel de cette décision sur les préférences des patientes. 

 Des recommandations ont été émises concernant le développement d’outils d’aide à 

la décision pour les personnes malades afin de les accompagner et les soutenir dans leur prise 

de décision (Stacey et al., 2017). En effet, ces outils ont pour objectif de faciliter les échanges 

et la délibération entre le patient et les professionnels de santé afin de discuter des différentes 
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options disponibles au regard des attentes et des préférences du patient, de l’expérience des 

équipes médicales et des données de la littérature validées scientifiquement.  

 Au niveau international, des outils d’aide à la décision en oncofertilité ont déjà été 

développés (Garvelink et al., 2013; Peate et al., 2012), mais aucun ne l’a été en langue 

française. Ils sont donc difficilement accessibles aux patientes et aux professionnels de santé 

en France. De plus, la législation peut être différente et ne pas s’appliquer au cadre médical 

et éthique français. Nous pensons donc qu’un outil d’aide à la prise de décision pour les 

patientes, rédigé en Français et accessible en ligne pourrait favoriser une amélioration de leurs 

connaissances et une prise de décision éclairée, en réduisant leur niveau de conflit 

décisionnel. Proposer cet outil uniquement aux patientes atteintes du cancer du sein nous 

oblige à devoir expliciter les raisons de notre choix. En effet, il représente le cancer le plus 

fréquent chez les femmes. En effet, chaque année, en France, environ 3000 femmes de moins 

de 40 ans en sont nouvellement atteintes. Le service de PF du CHU Antoine Béclère reçoit 

annuellement environ 220 femmes pour une consultation dans un contexte de cancer du sein. 

Il constitue de ce fait l’essentiel de l’activité des centres d’oncofertilité. En outre, chez ces 

patientes atteintes d’un cancer hormono-dépendant, même si les données de la littérature 

sont rassurantes, l’administration d’injections hormonales, hors Autorisation de Mise sur le 

Marché (AMM) et donc en théorie, contre-indiquée par les laboratoires pharmaceutiques 

dans un contexte de cancer du sein peut rendre plus difficile la prise de décision et 

l’engagement à conserver ses gamètes avec la technique actuellement privilégiée par la 

communauté médicale internationale (Donnez and Dolmans, 2017).  

 Ainsi, nous proposons de nous livrer à l’élaboration et à l’évaluation d’un outil d’aide 

à la décision en ligne pour les patientes atteintes d’un cancer du sein qui doivent choisir de 

conserver ou ne pas conserver leurs ovocytes, embryons et/ou tissu ovarien avant de débuter 

les traitements du cancer du sein, en respectant le Modèle d’Aide à la Décision d’Ottawa 

(MADO) et les critères qualités de l’International Patient Decision Aid Standards (IPDAS) 

Collaboration (Elwyn et al., 2006; Murray et al., 2004) .  

 Nous définirons tout d’abord notre champ d’analyse avec une présentation de 

l’épidémiologie du cancer du sein, puis nous exposerons les grandes lignes de la prise en 

charge oncologique de ce cancer. Nous ferons par la suite quelques rappels concernant la 
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follicullogenèse et les impacts des traitements du cancer sur la fertilité. Les techniques de PF 

seront également décrites. Un état des lieux de l’information des patientes au niveau 

international sera dressé et les mécanismes mis en jeu dans la prise de décision en 

oncofertilité seront explorés. Nous conclurons cette partie en présentant les outils d’aide à la 

décision pour les patients et leurs enjeux.  

 La partie méthodologie sera consacrée à présenter les diverses démarches mises en 

œuvre dans cette thèse au regard des objectifs et des hypothèses formulés, à savoir une étude 

qualitative préalable au moyen d’un focus group visant à décrire les expériences du parcours 

des femmes en PF. Puis, nous expliquerons les étapes de l’élaboration de l’outil d’aide à la 

décision en ligne et présenterons enfin les critères validés utilisés pour mener à bien son 

évaluation.  

 Nous présenterons dans la partie suivante les résultats de l’étude qualitative 

permettant de recueillir les besoins et les attentes des patientes en matière d’information en 

PF. Nous décrirons l’outil d’aide à la décision sur la PF dans le contexte de cancer du sein, ainsi 

que sa conception. Puis, nous exposerons les résultats de son évaluation.  

  Enfin, nous discuterons ces résultats de même que les enjeux éthiques de 

l’information des femmes dans ce contexte et au regard de la nouvelle révision des lois de 

bioéthique. Des perspectives de développement pour cet outil d’aide à la prise de décision 

destiné aux patientes seront proposées.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



  

 25 

 

II- DU DIAGNOSTIC DE CANCER DU SEIN A LA 

DECISION DE PRESERVATION DE LA 

FERTILITE :  

LES FEMMES EN QUÊTE D’INFORMATION 
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 Cancer du sein chez la femme jeune  
  

 Épidémiologie du cancer du sein  
 

L’incidence du cancer et la mortalité par cancer ont rapidement augmenté ces 

dernières années. Selon le Centre International de Recherche sur le Cancer (CIRC), les 

nouveaux cas de cancer dans le monde ont été estimés à 18.1 millions et les décès par cancer 

à 9.6 millions en 2018 par rapport à 14.1 millions et 8.2 millions respectivement en 2012. 

Chez la femme, le cancer du sein est le plus fréquent avec environ 2 millions de 

nouveaux cas annuels dans le monde (figure II-1).  

Figure II-1- Carte mondiale représentant l'incidence du cancer le plus courant en 2018 dans chaque 
pays chez les femmes 
Source (Bray et al., 2018) 

 

 

En France, en 2018, on estime à 58 459 le nombre de nouveaux cas de cancers du sein, 

dont 2932 chez des femmes de moins de 40 ans. Il est la première cause de mortalité par 

cancer avec 12 146 décès en 2018, dont 214 concernaient des femmes de moins de 40 ans. Le 

nombre annuel de nouveaux cas a presque doublé sur la période 1990-2018. L’analyse des 

tendances sur cette même période montre une augmentation du taux d’incidence de 1.1 % 

par an, en moyenne, alors que la mortalité diminue de 1.3 % (figure II-2).  
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Figure II-2- Taux d'incidence et de mortalité du cancer du sein en France selon l'année 
Taux Standardisé Monde (TSM) 
Source : (Defossez G, 2019) 

 

Il semble important de noter que l’augmentation de l’incidence du cancer du sein se 

poursuit sur les 15 dernières années chez les femmes jeunes avant 40 ans (figure II-3).  

Figure II-3- Évolution des taux d’incidence du cancer du sein chez la femme, entre 1990 et 2018 en 
France métropolitaine  
Source : (Defossez G, 2019) 
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On constate également une augmentation plus marquée de l’incidence du cancer du 

sein à partir de l’âge de 30 ans (figure II-4).  

Figure II-4- Taux d'incidence et de mortalité du cancer du sein en France en 2018 selon la classe d'âge  
Source : (Defossez G, 2019) 
 

 

 

 La progression de ces nouveaux cas est multifactorielle. Certains facteurs de risque ont 

évolué défavorablement au cours des dernières décennies avec notamment un âge moyen 

des mères plus tardif au premier enfant (25.9 ans en 1989 contre 28.5 ans en 2015 (S. Volant, 

2017), figure II-5)), une avancée de l’âge de la puberté et une diminution du nombre moyen 

d’enfants par femme. Des facteurs de risque comportementaux sont également impliqués, à 

savoir l’alcool, l’obésité et le manque d’activité physique. D’autres facteurs de risque tels que 

les perturbateurs endocriniens, certaines expositions professionnelles aux solvants et le 

travail de nuit sont à prendre en considération. Enfin, environ 4 à 10 % des cancers du sein 

sont héréditaires c’est-à-dire attribuables à une prédisposition génétique (Easton and Peto, 

1990; Lenoir et al., 1990).  
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Figure II-5- Évolution de l’âge moyen à l’accouchement, par rang de naissance de l’enfant 
Source :  (Lenoir et al., 1990) 

 

 

 

 Prédispositions génétiques 
 

Les cancers du sein peuvent être répartis en deux catégories :  

- Les cas sporadiques ou isolés, c’est-à-dire sans autre cas identifié dans la famille,  

- Les cas associés à d’autres parents ayant présenté des cancers du sein, regroupant les 

formes héréditaires et les agrégations familiales (figure II-6).  
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Figure II-6- Différentes formes de cancer du sein en lien avec les antécédents familiaux  
Source : (Viassolo et al., 2016) 

 

 

 Les gènes de prédisposition au cancer du sein peuvent être regroupés en trois 

catégories, à savoir les gènes avec une pénétrance élevée, ceux à pénétrance modérée ou 

encore les gènes à faible pénétrance (figure II-7) (Foulkes, 2008) .  

Figure II-7- Gènes et loci de prédisposition au cancer du sein (indiqués entre les lignes rouge et bleue) 
Source : (Foulkes, 2008) 
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 Les anomalies sur les gènes BRCA1 sur le chromosome 17 et BRCA2 sur le chromosome 

13, à pénétrance élevée, appartenant au groupe des gènes suppresseurs de tumeurs, sont les 

plus souvent retrouvées lors des analyses génétiques. Ils se comportent comme des 

inhibiteurs du cycle cellulaire et leurs mutations peuvent occasionner une atteinte bi-allélique 

aboutissant à une perte de fonction. Ces mutations sont héritées selon un mode de 

transmission dominant, c’est-à-dire qu’un individu muté présente un risque de transmission 

de 50 %. Les patientes prédisposées s'inscrivent en général dans une histoire familiale de 

cancers du sein et/ou de l’ovaire et sont à haut risque de développer ces cancers à un âge 

précoce. Les risques cumulatifs de cancer du sein chez les porteurs de mutation du 

gène BRCA1 sont de 24 % (IC à 95 %, 21 % à 29 %) à 40 ans et de 72 % (65-79 %) à 80 ans, 

tandis que chez les porteurs d’anomalie du gène BRCA2 ils sont de 13 % (IC à 95 %, de 9 % à 

19 %) à 40 ans et 69 % (IC à 95 %, de 61 % à 77 %) à 80 ans (figures II-8 et II-9) (Antoniou et al., 

2014; Chen and Parmigiani, 2007; Kuchenbaecker et al., 2017).   

Figure II-8- Risques cumulatifs estimés du cancer du sein chez les femmes porteuses de mutations 
BRCA1 et BRCA 2  
Source : (Kuchenbaecker et al., 2017) 
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Figure II-9- Risques carcinologiques cumulés de cancers du sein et de l’ovaire selon le gène impliqué 
Sources :  (Kuchenbaecker et al., 2017) (Chen and Parmigiani, 2007) (Antoniou et al., 2014) 
 

 Risque cumulé de cancer du sein Risque cumulé de cancer de l’ovaire 

Population générale 9-10 % à 74 ans 0.9 % à 74 ans 

Mutation BRCA1 72 % (65-79 %) à 80 ans 44 % (36-53 %) à 80 ans 

Mutation BRCA2 69 % (61-77 %) à 80 ans 17 % (11-25 %) à 80 ans 

Mutation PALB2 Cancer du sein risque de 35 % 
(26-46 %) à 70 ans 

Absence de risque augmenté de 

cancer de l’ovaire à ce jour 

 

D’autres gènes de susceptibilités ont été identifiés à ce jour, tels que TP53 (dont la 

mutation est associée ou non au Syndrome de Li Fraumeni), PALB2, CDH1, STK11 (Syndrome 

de Peutz-Jeghers), PTEN (Maladie de Cowden) (Viassolo et al., 2016).  

 

 Prise en charge du cancer du sein  
 

 Le cancer du sein est une tumeur maligne. Les adénocarcinomes sont les cancers du 

sein les plus fréquents (95 %), ils se développent aux dépens des cellules épithéliales de la 

glande mammaire. On distingue deux grands types de cancer du sein : 

- Les carcinomes in situ, proliférations de cellules épithéliales malignes à l’intérieur des 

canaux ou des lobules, sans rupture de la membrane basale, donc ne comportant 

théoriquement pas de risque d’envahissement ganglionnaire. Il en existe deux types : 

les carcinomes intra-canalaires et les carcinomes lobulaires in situ, représentant 15 à 

20 % et 0.5 % des cancers du sein, respectivement.  

- Les carcinomes infiltrants correspondent à une prolifération tumorale qui dépasse la 

membrane basale et qui a envahi le tissu conjonctif. Ils peuvent se propager vers les 

ganglions notamment axillaires. La majorité des cancers infiltrants sont de type 

canalaire (85 %). Le carcinome lobulaire infiltrant est plus rare, représentant environ 

10 % des cancers infiltrants. Il existe d’autres types rares de cancer du sein 

(médullaires, mucineux, papillaires, tubuleux) représentant les 5 % restant.  
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Chez la femme jeune, un cancer du sein peut être suspecté :  

- De manière fortuite, lors de l’examen clinique réalisé par le gynécologue, le médecin 

généraliste ou la sage-femme qui palpe une masse de consistance dure avec des 

contours irréguliers, lors d’une consultation systématique de suivi gynécologique.  

- A l’autopalpation par la patiente qui ressent une masse dans le sein, généralement non 

douloureuse, ou qui perçoit un ganglion axillaire.  

- Lors de la survenue d’un symptôme mammaire à type de modification de la peau 

(œdème, rétraction ou rougeur), du mamelon (écoulement, rétraction, changement 

de couleur), ou encore un changement dans la forme ou la taille du sein.  

-  Lors d’examens d’imagerie réalisés dans le cadre d’un suivi pour antécédent familial 

de cancers du sein ou de l’ovaire, ou dans un contexte de mutations génétiques 

familiales.  

Lorsqu’un cancer du sein est suspecté, des examens complémentaires doivent être 

effectués, sans délai, afin d’établir un diagnostic. Le bilan mammaire doit ensuite permettre 

de préciser le type histologique du cancer du sein, d’en préciser son stade et son agressivité 

et de recueillir les facteurs prédictifs connus de réponse aux traitements oncologiques. Le 

bilan mammaire initial chez les femmes jeunes comprend un examen clinique, une 

échographie mammaire et axillaire bilatérale, une mammographie bilatérale, une biopsie et 

éventuellement une Imagerie par Résonnance Magnétique (IRM) mammaire. A l’issue de ce 

bilan, le bilan d’extension va permettre d’évaluer la présence ou non de localisation 

secondaire. Il comprend généralement une radiographie de thorax, une échographie 

abdominale, un TEP (Tomographie par Emission de Position) scanner et une scintigraphie 

osseuse.  

La prise en charge thérapeutique de la femme jeune fait généralement appel à un 

traitement chirurgical, à une chimiothérapie, une radiothérapie et éventuellement une 

hormonothérapie. 

 

Le diagnostic de cancer du sein est souvent plus tardif chez les jeunes femmes, avec 

des tumeurs de taille et de grade histologique plus élevés. Il a des caractéristiques 

histologiques plus agressives avec un grade tumoral plus élevé (Fleurier et al., 2018; Rapiti et 
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al., 2005; Shannon and Smith, 2003), des tumeurs n’exprimant pas les récepteurs hormonaux 

et ne sur-exprimant pas la protéine Her2 (tumeurs dites triples négatives) (Anders et al., 2008; 

Fleurier et al., 2018; Mallol et al., 2006; Rapiti et al., 2005) ainsi qu’une plus grande fréquence 

d’envahissement ganglionnaire (Fleurier et al., 2018; Holli and Isola, 1997; Mallol et al., 2006; 

Shannon and Smith, 2003). Les cancers invasifs sont statistiquement plus nombreux avec une 

majorité de carcinomes canalaires infiltrants (Shannon and Smith, 2003) faisant du cancer du 

sein un cancer de plus mauvais pronostic dans cette tranche d’âge. 

Le cancer du sein bénéficie néanmoins d’un pronostic à long terme favorable, d’autant 

plus lorsqu’il est diagnostiqué et pris en charge précocement. Le taux de survie s’est amélioré 

tout âge confondu, il est désormais de 87 % à 5 ans pour les cancers diagnostiqués entre 2005 

et 2010 (Bossard N, 2013). Cela peut s’expliquer par deux facteurs : les progrès thérapeutiques 

ainsi que l’augmentation de la proportion des cancers découverts à un stade précoce en lien 

avec le développement des pratiques de dépistage. Cependant, on constate que la survie 

nette varie avec l’âge sur cette période. En effet, la survie nette à 5 ans est maximale (92-

93 %) chez les femmes âgées de 45 à 74 ans (Cowppli-Bony A, et al., 2016). Elle est légèrement 

inférieure (90 %) chez les femmes plus jeunes entre 15 et 44 ans. Dans la littérature, le 

pronostic des femmes de moins de 40 ans atteintes d’un cancer du sein est controversé. En 

effet, certaines études ne retrouvent pas d’effet significatif de l’âge sur la survie (Chia et al., 

2004; Dabakuyo et al., 2008; Rapiti et al., 2005) alors que d’autres suggèrent le contraire 

(Bonnier et al., 1995; Holli and Isola, 1997; Maggard et al., 2003; Rosenberg et al., 2005). Les 

études les plus récentes sont cependant en faveur d’un effet indépendant de l’âge.  
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  Cancer du sein et fertilité 
 

 La folliculogenèse  
 

La folliculogenèse est un processus long, complexe et cyclique qui se déroule au sein 

de l’ovaire (Hugues JN, 2016). Elle correspond à la succession des différentes étapes du 

développement du follicule depuis la vie intra-utérine jusqu’à sa rupture au moment de 

l’ovulation et son involution.  

L’ovaire assure une double fonction de la puberté jusqu’à la ménopause : 

- une fonction exocrine qui permet la croissance, la maturation puis la libération de 

l’ovocyte mature ; 

- une fonction endocrine qui permet l’imprégnation hormonale de l’appareil 

reproducteur.  

Le cortex ovarien périphérique contient les follicules présents à différents stades de 

maturation :  

- les follicules primordiaux et intermédiaires mesurant environ 50 μm constituent la 

réserve ovarienne. Ils sont formés chacun d’un ovocyte primaire entouré d’une couche 

de cellules somatiques aplaties (cellules de la granulosa) ; 

- les follicules primaires mesurant 60-80 μm diffèrent des follicules primordiaux par 

l’aspect des cellules de la granulosa qui sont cuboïdales ; 

- les follicules secondaires ou pré-antraux (200 - 400 μm) se caractérisent par une 

deuxième assise cellulaire, la granulosa. Ses cellules établissent des jonctions 

communicantes avec l'ovocyte. Autour de la membrane basale, les cellules du stroma 

ovarien se différencient pour constituer la thèque interne. Les récepteurs à la FSH 

(Follicle Stimulating Hormone) et à la LH (Luteinizing Hormone) apparaissent 

respectivement sur les cellules de la granulosa et de la thèque interne ; 

- les follicules antraux ou tertiaires se caractérisent par l’élaboration par les cellules de 

la granulosa d’une cavité unique, l’antrum, contenant le liquide folliculaire. A ce stade, 

les cellules de la granulosa ont acquis des récepteurs à la FSH et donc la capacité de 

répondre à une élévation de la FSH plasmatique ; 
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- le follicule pré-ovulatoire ou follicule de De Graaf mesurant environ 20 mm fait saillie 

à la surface de l’ovaire. 

La folliculogenèse se déroule en quatre étapes principales (figure II-10) : 

- L’initiation, qui dure plus de 120 jours, permet la croissance folliculaire jusqu’au stade 

pré-antral. 

- La croissance folliculaire basale, d’une durée de 65 jours permet quant à elle la 

croissance jusqu’au stade de follicule petit antral et dépend principalement de facteurs 

à effets autocrines et paracrines sécrétés par l’ovocyte et les cellules de la granulosa. 

Le rôle des hormones gonadotropes est probablement minime durant cette phase. 

L’AMH (Anti-Müllerian Hormone), sécrétée par les cellules de la granulosa, contrôle 

également la sortie du stock folliculaire et exerce un effet inhibiteur sur la croissance 

des follicules secondaires en inhibant l’action de la FSH. Avant la puberté, tous les 

follicules ayant débuté leur croissance entrent en atrésie à ce stade. Ce n’est qu’à 

partir de la puberté que certains de ces follicules pourront poursuivre leur croissance 

sous l’influence des hormones hypophysaires.  

- La sélection du follicule dominant dure environ 5 jours. Pendant cette phase, les petits 

follicules antraux mesurant entre 2 et 5 mm deviennent sensibles à la FSH et 

poursuivent leur croissance. Le follicule le plus sensible à la FSH débute sa croissance 

en premier. Il est facilement repérable lors d’une échographie pelvienne entre le 

sixième et le huitième jour du cycle menstruel puisqu’il mesure environ 10 mm. Il est 

responsable de la sécrétion d’œstradiol (E2). 

- La phase de maturation terminale dure environ 15 jours. La production d’Inhibine B et 

d’E2 par les cellules de la granulosa du follicule sélectionné induit une diminution de 

la FSH plasmatique par rétrocontrôle.  
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Figure II-10- Classification des follicules du stade pré-antral au stade pré-ovulatoire selon l'analyse 
de Gougeon 
Ce schéma montre l'évolution en huit classes des follicules depuis le stade pré-antral jusqu'à l'ovulation. La durée 
de la croissance basale est de 65 jours, celle régulée par les hormones gonadotropes de 20 jours. Le diamètre 
folliculaire évolue de 0,1 à 20 mm. Sur les 100 follicules de la classe 1, seuls dix atteindront la classe 5 et un seul 
la classe 8.  
Source : (Goujeon A, 1984) 

 

Lorsque les taux d’E2 sériques franchissent un seuil permettant une décharge 

hypophysaire de FSH et LH, l’ovocyte est expulsé après rupture du follicule ovulatoire.  Celui-

ci se réorganise ensuite en corps jaune et régresse après 14 jours en l’absence de fécondation, 

provoquant ainsi l’apparition des menstruations. 

 

 La réserve ovarienne et son évaluation  
 

L’ovaire est doté d’un stock de follicules primordiaux dont le nombre est fixé avant la 

naissance et constituant la réserve ovarienne de la femme. Le nombre de follicules, estimé à 

6-7 millions au cinquième mois de gestation, atteint 1 million à la naissance, 0.4 million à la 

puberté (Goujeon A, 1984) et plus qu’environ 10 000 vers l’âge de 40 ans. Cette réserve 
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s’amoindrit donc avec l’âge par entrée en phase de croissance des follicules ou par des 

mécanismes d’apoptose des follicules en croissance.  

 

L’évaluation de la réserve ovarienne est un concept récent reflétant la quantité des 

follicules primordiaux présents dans les ovaires de la femme. Ce terme de réserve ovarienne 

a pris de l'importance à mesure du développement de l’AMP et regroupe l’ensemble des 

paramètres capables de prédire la réponse de l’ovaire à une hyperstimulation contrôlée. 

Cependant, l’évaluation de cette réserve à un temps donné ne permet pas de prédire la perte 

folliculaire à venir.  

 

II.2.2.1 L’évaluation clinique  

 

Le vieillissement ovarien entraîne un raccourcissement des cycles avec une phase 

folliculaire du cycle menstruel qui est souvent plus courte de 2-3 jours environ (Zonneveld et 

al., 2003). Ce raccourcissement pourrait être en lien avec une croissance accélérée du follicule 

dominant (Klein et al., 2002) et constitue un signe d’appel clinique important. Cette période 

de raccourcissement des cycles qui peut durer plusieurs années est ensuite remplacée par une 

irrégularité des cycles, puis une aménorrhée qui traduit la ménopause.   

 

II.2.2.2 L’évaluation échographique 
 

L'échographie transvaginale des ovaires permet de reconnaître les follicules antraux 

grâce à la présence d’une cavité sono transparente de 2 à 9 mm. Il est ainsi possible d’estimer 

le Compte des Follicules Antraux (CFA), basé sur la valeur totale comptée sur les deux ovaires. 

Si il est généralement proposé en début du cycle (Klein et al., 2002), des données récentes 

suggèrent que le CFA peut être réalisé à n’importe quel moment du cycle sans compromettre 

son exactitude (Deb et al., 2013), car de nouveaux follicules entrent constamment en 

croissance. Ce CFA constitue un reflet du nombre de follicules primordiaux à un moment 

donné et est corrélé à l’âge, à la réponse ovarienne à la stimulation et au nombre d’ovocytes 

prélevés (Chang et al., 1998a, 1998b; Himabindu et al., 2013; Hsu et al., 2011; Tsakos et al., 

2014). 
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II.2.2.3 Les marqueurs biologiques  
 

Le dosage de FSH dans le sang en début du cycle permet de compléter l’évaluation de 

la réserve ovarienne. Le changement endocrinien le plus précoce associé au vieillissement 

ovarien est une élévation sélective de la FSH au début de la phase folliculaire, celle de la LH 

n’ayant lieu que 5 à 10 ans plus tard. L’élévation des concentrations de FSH est probablement 

la conséquence d’une réduction de la cohorte de follicules sélectionnables et disponibles. Le 

développement précoce des follicules au cours de la transition lutéo-folliculaire semble 

contribuer à la production d’E2 en début de cycle, d’où l’intérêt de mesurer ce taux d’E2 pour 

évaluer le potentiel ovarien. L’évaluation du statut folliculaire repose donc sur les dosages 

d’E2, LH et FSH en début de cycle menstruel, entre le deuxième et cinquième jour du cycle. 

Cependant ils possèdent une faible fiabilité diagnostique puisqu’ils ne peuvent être évalués 

qu’en début de cycle et sont dépendants de la cinétique folliculaire.  

Depuis la dernière décennie est apparu un nouveau marqueur d’évaluation du statut 

folliculaire ovarien, l’AMH. Le dosage sérique de cette hormone produite exclusivement par 

les cellules de la granulosa depuis le stade primaire jusqu’au stade petit antral a montré sa 

fiabilité pour déterminer indirectement la réserve ovarienne. Elle est un outil moderne 

actuellement utilisé en AMP et peut être dosée à n’importe quelle phase du cycle menstruel 

(Pankhurst and Chong, 2016). Le dosage de l’AMH sérique est corrélée à l’évaluation 

échographique du nombre de petits follicules antraux reconnu actuellement comme un autre 

excellent marqueur de la réserve ovarienne (Fanchin et al., 2003; La Marca et al., 2016). Ce 

n’est cependant pas un marqueur de fertilité ni de qualité ovocytaire (Steiner et al., 2017). Le 

taux d'AMH sérique est très utile pour la prédiction de la réponse ovarienne à la stimulation 

ovarienne contrôlée avant Fécondation In Vitro (FIV), offrant la possibilité de traitements 

individualisés et d'ajustements du schéma de stimulation (Broer et al., 2013). Il est aujourd’hui 

clairement établi que le taux d’AMH est fortement corrélé au nombre d’ovocytes matures 

ponctionnés après un traitement de stimulation ovarienne. Il n’est cependant pas en lien avec 

les chances de grossesses naturelles ou après FIV. Plusieurs études ont évalué les 

concentrations sériques d’AMH en fonction de l’âge chez la femme et ont montré une 

corrélation directe entre l’âge et la diminution du taux d’AMH (figure II-11).  
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Figure II-11- Représentation des valeurs médiane, moyenne et écart-type d AMH selon l'âge à des 
intervalles d'un an 
La moyenne (bleue), la médiane (verte) et l'écart-type (SD, orange) des valeurs de l'AMH sont représentées en 
fonction de l'âge (années). Les valeurs sériques d’AMH diminuent en relation directe avec le vieillissement.  
Source : (Doroftei et al., 2015) 
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 Toxicité des traitements du cancer du sein sur la fonction ovarienne 
 

La prise en charge du cancer du sein peut altérer la fonction ovarienne de la femme 

par deux mécanismes : 

- La toxicité directe de la chimiothérapie, appelée gonadotoxicité.  

 - La nécessité de différer un éventuel projet de grossesse pendant 3 à 5 ans (en 

fonction de l’indication ou non d’une hormonothérapie). La grossesse étant contre indiquée 

durant cette période, la femme continuera à subir le vieillissement ovarien physiologique. 

II.2.3.1 Mécanismes de la toxicité de la chimiothérapie sur la fertilité 
 

Les mécanismes par lesquels les chimiothérapies peuvent induire des lésions de 

l’ovaire sont de mieux en mieux appréhendés. L’apoptose folliculaire est le principal processus 

physiopathologique impliqué (Bedoschi et al., 2016). Elle est liée à une altération directe de 

l’ADN (Acide DésoxyriboNucléique) des ovocytes des follicules primordiaux induite par les 

molécules de chimiothérapie et entrainant une atrésie folliculaire. Le second mécanisme, 

décrit plus récemment, est celui d'activation folliculaire ou « burn-out ». Il consiste en une 

entrée en croissance massive d’un grand nombre de follicules primordiaux devenant ainsi très 

sensibles à la chimiothérapie et subissant l’apoptose, provoquant ainsi une déplétion 

accélérée de la réserve ovarienne (Kalich-Philosoph et al., 2013). Enfin, les agents chimio-

thérapeutiques sont associés à une variété de complications vasculaires (Doll et al., 1986). Sur 

le plan histologique, on observe des plages de fibrose corticale, des remaniements du stroma 

et des vaisseaux. Il en résulte une ischémie qui affecte la croissance et la survie des follicules 

primordiaux (Ben-Aharon and Shalgi, 2012).  

 

II.2.3.2 Insuffisance ovarienne chimio-induite et ménopause précoce 
 

La chimiothérapie entraîne deux phénomènes :  

- Une insuffisance ovarienne aigüe à court terme liée à une destruction des follicules en 

croissance et se traduisant par une aménorrhée survenant pendant ou peu après la 

chimiothérapie. L’aménorrhée chimio-induite peut être transitoire avec une possibilité 
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de reprise des cycles menstruels et une fonction ovarienne normale à distance des 

traitements. D’après la littérature, sa durée varie de 6 semaines à 2 ans après la 

chimiothérapie. 

- Une altération du stock de follicules primordiaux, irréversible, pouvant être à l’origine 

d’une Insuffisance Ovarienne Prématurée (IOP). Cette destruction est dépendante de 

l’âge de la patiente, des agents chimio-thérapeutiques utilisés et de la réserve 

ovarienne au moment des traitements (Donnez et al., 2006; Meirow and Nugent, 

2001; Sonmezer and Oktay, 2004).  

II.2.3.3 Doses et types des chimiothérapies 
 

La toxicité est variable selon les molécules utilisées dans un contexte de cancer du sein 

(figure II-12). Globalement, les molécules actuellement considérées comme les plus 

gonadotoxiques sont les agents alkylants, dont le cyclophosphamide. Les anthracyclines sont 

quant à elles considérées comme à risque intermédiaire. Les taxanes possèdent un risque 

incertain à ce jour.  

Figure II-12- Classification des molécules de chimiothérapie en fonction de leur gonadotoxicité 
Source : D’après (Donnez et al., 2006) 
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Les patientes traitées avec des agents alkylants tels que le cyclophosphamide sont les 

plus à risques de présenter une insuffisance ovarienne prématurée post-chimiothérapie. La 

dose cumulée des drogues utilisées et le schéma thérapeutique vont également avoir un 

impact (figure II-13).   

Figure II-13- Risques d’aménorrhée définitive chez les femmes traitées par chimiothérapie 
CMF (Cyclophosphamide, Methotrexate, 5-Fluorouracile) ; FEC (5-fluorouracile, 
Epirubicine, Cyclophosphamide) ; FAC (5-fluorouracile, Doxyribicine, Cyclophosphamide), AC (Doxorubicine, 
Cyclophosphamide) 
Source : (Lee et al. 2006).  

 

  RISQUE TYPE DE TRAITEMENT 

Risque élevé (> 80 %) 6 CMF, FEC, FAC chez les femmes > 40 ans 

Risque intermédiaire 6 CMF, FEC, FAC chez les femmes entre 30-39 
ans 

4 AC chez les femmes > 40 ans 

Risque faible (< 20 %) 4 AC chez les femmes < 40 ans 

Risque très faible ou absent Fluorouracile 

Méthotrexate 

Risque inconnu Taxanes (Paclitaxel, docetaxel…) 

Anticorps monoclonaux (trastuzumab, …) 

Inhibiteurs de Tyrosine Kinase (imatinib, …) 

 

II.2.3.4 Rôle de l’âge  

 

L’âge est un facteur aggravant. Plus la patiente est âgée, moins la restauration de la 

fonction gonadique est possible (Byrne et al., 1992; Meirow, 2000; Jeanne A Petrek et al., 

2006). Dans une méta-analyse récente, le taux d’aménorrhée chimio-induite se majorait avec 

l’âge, avec un taux estimé à 26 % chez les femmes de moins de 35 ans traitées pour un cancer 

du sein, à 39 % pour les 35 - 40 et à 77 % chez les plus de 40 ans (Zavos and Valachis, 2016). 
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II.2.3.5 Effets gonadiques de l’hormonothérapie  
 

L’administration prolongée de tamoxifène peut être à l’origine d’une irrégularité 

menstruelle et en particulier d’une aménorrhée dans 25 à 30 % des cas, du fait de son effet 

anti-œstrogénique central induisant une augmentation des taux circulants de 

gonadotrophines (Jeanne A. Petrek et al., 2006). Celle-ci est réversible dès son arrêt. 

L’hormonothérapie, aux doses utilisées, n’altère pas la fonction ovarienne de la femme. En 

revanche, la nécessité d’une administration prolongée de 5 voire 10 ans expose les femmes 

au déclin physiologique de la fonction ovarienne, particulièrement perceptible à partir de l’âge 

de 37 ans (Broekmans et al., 2009).  

 

II.2.3.6 Effets gonadiques de la radiothérapie 

 

Si les effets délétères de la radiothérapie délivrée sur le pelvis et la moelle sont bien 

documentés en termes de fonction ovarienne, les doses administrées dans le cadre du cancer 

du sein ne rendent pas compte d’un risque d’IOP ni d’effets néfastes sur la fonction utérine. 

Sur les 50 Gray (Gy) délivrés lors de l’irradiation mammaire, seuls 2.1 à 7.6 centiGray (cGy) 

atteignent le pelvis, soit des doses bien inférieures à celles susceptibles d’induire une 

insuffisance ovarienne prématurée (de l’ordre de 15 Gy) (Anders et al., 2008; Dezellus et al., 

2017; Lutchman Singh et al., 2007).  

 

II.2.3.7 Comment évaluer la fertilité après les traitements du cancer du sein ? 
 

De nombreuses études ayant évalué l’impact de la chimiothérapie sur la fonction 

gonadique prenaient comme repère l’aménorrhée. Cependant, l’aménorrhée est un mauvais 

marqueur de la fonction ovarienne. En effet, certaines patientes peuvent avoir une activité 

ovarienne avec une sécrétion d’E2 sans menstruations. A l’inverse, une reprise des cycles ne 

traduit pas que les ovaires n’aient pas été impactés par la toxicité des drogues. 

Il n’existe pas à ce jour de facteurs permettant de prédire la fertilité après cancer. 

Depuis quelques années, de nouveaux marqueurs hormono-folliculaires ont été testés pour 

apprécier l’évaluation de la réserve ovarienne chez des patientes atteintes de cancer et ayant 
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reçu des traitements de chimiothérapie et radiothérapie dans le cancer du sein. La plupart de 

ces études ont rapporté une diminution des taux d’AMH après un cycle de chimiothérapie 

jusqu’à un niveau indétectable chez la majorité des femmes après plusieurs cycles (Anders et 

al., 2008; Dezellus et al., 2017; Lutchman Singh et al., 2007). Dans une étude prospective 

menée chez 250 patientes âgées de 18 à 39 ans atteintes d'un cancer du sein et traitées par 

chimiothérapie adjuvante / néoadjuvante. Dezellus et al., ont récemment mis en évidence que 

la diminution de l’AMH était significativement associée à l’âge et au taux basal d’AMH, mais 

pas à la dose de cyclophosphamide ni à l’utilisation de tamoxifène (Dezellus et al., 2017). 

Si l’AMH est un bon reflet de la réserve ovarienne, ce n’est pas un facteur prédictif de 

fertilité, des grossesses ayant été rapportées après cancer malgré un taux d’AMH indétectable 

(Hamy et al., 2016).  

A défaut de marqueur clinico-biologique qualitatif, l’évaluation la plus objective de la 

fertilité des patientes repose sur le nombre de grossesses cliniques et de naissances vivantes.  

 

 La grossesse après un cancer du sein  
 

Les résultats sur les données de reproduction après un cancer du sein sont 

actuellement une préoccupation majeure. Il existe à ce jour peu de données factuelles sur 

l’incidence des naissances vivantes et leurs résultats. Dans une étude récente, Anderson et al, 

ont mis en évidence que moins de 10 % (8 %) des survivantes du cancer du sein ont eu une 

naissance vivante dans les 10 ans suivant leur diagnostic (Anderson et al., 2018). Cette 

estimation est en accord avec les précédentes études chez les survivantes du cancer du sein 

(Baxter et al., 2013; Madanat et al., 2008; Stensheim et al., 2011).  

 

II.2.4.1 Influence de la grossesse sur le pronostic du cancer du sein  
 

Durant de nombreuses années, les professionnels de santé ont exprimé des réticences 

à approuver une grossesse après un cancer du sein, compte tenu du risque théorique de 

réactivation de la pathologie en rapport avec des concentrations d’E2 sérique élevées 

observées au cours de la grossesse. Cependant, alors qu’une femme sur huit développera un 
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cancer du sein au cours de sa vie, parmi elles, certaines sont jeunes et n’ont jamais eu 

d’enfant. L’amélioration des thérapeutiques du cancer du sein permet à ce jour de pouvoir 

envisager l’accomplissement d’une grossesse par ces femmes, si elles le souhaitent, au terme 

de leur prise en charge.  

Aujourd’hui, les sociétés savantes, la Société Européenne d’Oncologie Médicale 

(ESMO) et la Société des Obstétriciens et Gynécologues au Canada (SOGC) s’accordent à dire 

que les femmes qui ont été traitées pour un cancer du sein, et qui souhaitent devenir 

enceintes, devront être informées qu’une grossesse est possible et ne semble pas être 

associée à une aggravation du pronostic. Cependant, il faudra également les prévenir que les 

preuves scientifiques sont relativement peu nombreuses.  

 Les différentes études qui se sont intéressées aux risques de récidive après une 

grossesse sont rassurantes. La survie globale était même statistiquement plus élevée chez les 

patientes qui ont été enceintes après un cancer du sein par rapport à celles qui ne l’ont pas 

été (Baxter et al., 2013; Blakely et al., 2004; Hartman et al., 2013; Madanat et al., 2008). Deux 

méta-analyses récentes ont même confirmé que la survie globale était meilleure chez les 

femmes enceintes après un cancer du sein (Azim et al., 2012; Valachis et al., 2010). Dans une 

étude de cohorte aux États-Unis, il n’a pas été constaté d’augmentation du risque de mortalité 

et les femmes dont l'accouchement avait eu lieu 10 mois ou plus après le diagnostic de cancer 

du sein avaient un risque de mortalité réduit (RR = 0,54) (Velentgas et al., 1999)(Mueller et 

al., 2003). Chia et al. ont montré que le groupe d'étude lorsqu’il était comparé à des groupes 

d’âges, de stades ou de statuts ganglionnaires identiques, avait une meilleure survie à dix ans 

que le groupe contrôle (92 % versus 60 %). D’après les auteurs, ceci est dû en partie au 

« healthy mother effect » (« only women who feel healthy give birth and those who are 

affected by the disease do not »), c’est-à-dire au fait que ces patientes constituent un groupe 

de meilleur pronostic avec un moindre risque de récidive (Chia et al., 2004).  Azim et al., ont 

de plus montré qu’il n’existait pas de différence en termes de survie sans récidive entre les 

patientes enceintes et non enceintes après un cancer du sein, et ce, que la tumeur initiale 

exprime ou non les récepteurs œstrogéniques (Azim et al., 2013). 
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Certains auteurs ont constaté une diminution significative de la mortalité chez les patientes 

qui avaient une grossesse après le cancer du sein (Ives et al., 2007; Largillier et al., 2009; 

Sankila et al., 1994).   

 

II.2.4.2 Délai optimal entre la fin des traitements et la conception 
 

 La question du délai minimal avant l’obtention d’une grossesse n’est pas consensuelle. 

Certaines études de cohorte suggèrent que les taux de survie seraient meilleurs si les femmes 

initiaient une grossesse au moins 2 ans après le diagnostic de cancer du sein. La précocité de 

survenue de la grossesse après traitement pourrait donc constituer un facteur pronostic 

péjoratif (Ives et al., 2007). La SOGC recommande aux femmes d’attendre au moins 3 ans 

après le diagnostic de cancer avant d’essayer d’être enceinte et 5 ans en cas d’atteinte 

ganglionnaire (Helewa et al., 2002).  

 

II.2.4.3 Conséquences obstétricales  
 

Le risque d’anomalies congénitales chez les enfants des patientes traitées pour un 

cancer du sein est identique à la population générale. Les études sont cependant 

contradictoires quant au risque d’augmentation des taux de prématurité et de fausse couche. 

Anderson et al, ont récemment montré que la prévalence des naissances prématurées, de 

l'insuffisance pondérale à la naissance, du petit âge gestationnel et de la césarienne ne 

différait pas sensiblement entre les naissances chez les femmes ayant été atteintes ou non 

d’un cancer du sein (Anderson et al., 2018). Comparativement aux femmes sans cancer, les 

accouchements prématurés étaient significativement plus fréquents chez les survivantes du 

cancer du sein atteintes d'une maladie à récepteurs d'œstrogènes négatifs. Cependant, les 

naissances chez les femmes atteintes d’un cancer du sein avec des récepteurs hormonaux 

négatifs étaient plus susceptibles d'être prématurées (PR = 1.84 ; IC 95 % : 1.11–3.06). Des 

études antérieures aux États-Unis ont suggéré que l'insuffisance pondérale à la naissance et 

les accouchements prématurés sont plus fréquents chez les survivantes du cancer du sein que 

dans la population générale (Anderson et al., 2018; Black et al., 2017; Hartnett et al., 2017).  
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Une méta-analyse récente a révélé que la probabilité de grossesse chez les femmes 

avec un antécédent de cancer du sein avec des récepteurs hormonaux positifs était 4 fois 

moins élevée que celle des femmes avec des tumeurs n’exprimant pas de récepteurs 

hormonaux (Gerstl et al., 2018).  
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 Préservation de la fertilité et cancer du sein 
 

 Cadre légal  

Depuis 2004, en France, la PF s’inscrit dans la loi de bioéthique. L’article L.2141-11, 

modifié par la loi 2011-814 du 07 juillet 2011 prévoit que « toute personne dont la prise en 

charge médicale est susceptible d’altérer la fertilité, ou dont la fertilité risque d’être 

prématurément altérée, peut bénéficier du recueil et de la conservation de ses gamètes ou de 

ses tissus germinaux, en vue de la réalisation ultérieure, à son bénéfice, d’une assistance 

médicale à la procréation, ou en vue de la préservation ou de la restauration de sa fertilité. Ce 

recueil et cette conservation sont subordonnés au consentement de l’intéressé et, le cas 

échéant, de celui de l’un des titulaires de l’autorité parentale, ou du tuteur, lorsque l’intéressé 

mineur ou majeur, fait l’objet d’une mesure de tutelle. Les procédés biologiques utilisés pour 

la conservation des gamètes et des tissus germinaux sont inclus dans la liste prévue à l’article 

L. 2141-1, selon les conditions déterminées par cet article ». L’arrêté du 3 août 2010 modifiant 

l’arrêté du 11 avril 2008 relatif aux règles de bonnes pratiques cliniques et biologiques 

d’assistance médicale à la procréation précise que « toute personne devant subir un 

traitement présentant un risque d’altération de sa fertilité a accès aux informations 

concernant les possibilités de conservation de gamètes ou de tissu germinal. Lorsque la 

conservation est réalisée dans le contexte d’une pathologie mettant en jeu le pronostic vital, 

le patient reçoit une information spécifique et ciblée » (Règles de bonnes pratiques cliniques 

et biologiques, 2010).  

Seuls les établissements de santé et laboratoires autorisés par l’ARS peuvent pratiquer 

une activité de conservation des gamètes et tissus germinaux à usage autologue en vue de 

préserver ou de restaurer la fertilité. L’ABM est une agence nationale publique de l’État créée 

par la loi de bioéthique de 2004 qui donne son avis sur les procédés mis en œuvre dans le 

cadre de la PF.  

Le Collège National des Gynécologues et Obstétriciens Français (CNGOF) recommande 

d’informer des risques des traitements et des possibilités de PF toute femme de moins de 40 

ans.  
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Le Plan Cancer 2014-2019 prévoit un accès pour tous à la PF. Il propose entre autres 

de « Systématiser l’information des patients concernés, dès la consultation d’annonce de la 

proposition thérapeutique, sur les risques des traitements du cancer pour leur fertilité 

ultérieure et sur les possibilités actuelles de PF, 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’apparaît pas d’emblée comme stérilisant. 

Lorsque le patient le souhaite, il devra être adressé à un spécialiste de la reproduction 

compétent en PF » (Plan cancer 2014-2019 : priorités et objectifs - Plan cancer, 2014).  

 

 Techniques de préservation de la fertilité dans le contexte de cancer 

du sein  
 

Différentes sociétés scientifiques ont émis des recommandations sur la prise en charge 

des patients en PF. Des techniques dites de PF se sont développées au cours des dernières 

décennies.  

II.3.2.1 Suppression ovarienne par les agonistes de la GnRH 

 

La Gonadotropin-Releasing Hormone (GnRH) est un décapeptide synthétisé dans les 

neurones hypothalamiques qui contrôle la sécrétion des hormones FSH et LH par les cellules 

gonadotropes hypophysaires.  

Schally et al., en 1971  ont montré que la stimulation continue des cellules 

gonadotropes par les analogues agonistes de la GnRH induisait un blocage de l’axe 

gonadotrope (Schally et al., 1971). La liaison de l’agoniste avec le récepteur de la GnRH stimule 

dans un premier temps la libération de gonadotrophines : c’est l’effet « flare-up ». 

Secondairement, le caractère continu de la stimulation est à l’origine d’une désensibilisation 

par absence de recyclage des récepteurs à la membrane entraînant une inhibition 

gonadotrope et une chute de stéroïdes sexuels (Crowley et al., 1985; Schaison, 1989) (figure 

II-14).  
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Figure II-14- Impact de la chimiothérapie et des analogues de la GnRH sur la fonction et la réserve 
ovarienne 
La chimiothérapie diminue le nombre de follicules primordiaux insensibles à la FSH et la LH, par induction des 
lésions d’ADN et par mort apoptotique. Les agonistes de la GnRH diminuent la production de GnRH hypophysaire 
et par conséquent bloque la libération de FSH, LH et Œstradiol par l’hypophyse qui entraîne à son tour un arrêt 
du développement des follicules à un stade avancé. Les follicules primordiaux ne possédant pas de récepteurs à 
la FSH, LH ou GnRH, les agonistes de la GnRH ne peuvent pas avoir d’influence directe sur la réserve ovarienne. 
(Oktay K, et al., 2015) 

 

 

 

L’administration d’un agoniste de la GnRH, concomitante à un traitement 

gonadotoxique, dans le but de préserver la fertilité reste très controversée. En effet, les 

différentes études publiées présentent des résultats contradictoires concernant le rôle 

bénéfique des agonistes sur la fonction ovarienne post-chimiothérapie (Beck-Fruchter et al., 

2008; Clowse et al., 2009; Moore et al., 2015). L’analyse de la littérature est difficile et il y a 

très peu de données concernant les grossesses après cancer en fonction du traitement ou non 

par agoniste. Une récente méta-analyse conclut à sa probable inefficacité (Elgindy et al., 

2015).  
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Au niveau physiopathologique, la chimiothérapie détruit les follicules en croissance et 

les follicules primordiaux. Nous avons vu précédemment que ces follicules sont insensibles 

aux gonadotrophines. L’administration d’agonistes de la GnRH réduit la production de GnRH 

produite par l’hypothalamus et par conséquent bloque la libération de FSH et LH par 

l’hypophyse. Les follicules primordiaux étant insensibles aux gonadotrophines, il paraît donc 

illogique de concevoir que la suppression de la FSH et la LH induite par la GnRH pourrait 

protéger le stock de follicules primordiaux insensibles à la FSH (Oktay et al., 2007).  

 

II.3.2.2 Hyperstimulation ovarienne contrôlée avec recueil d’ovocytes matures  

 

La congélation ovocytaire après hyperstimulation ovarienne contrôlée est 

actuellement considérée comme la technique de PF de référence.  

L’objectif est de stimuler les ovaires pendant une période de 12 à 15 jours afin de 

recueillir des ovocytes matures. La stimulation ovarienne n’est réalisable qu’après la puberté. 

Elle repose sur un apport de FSH exogène qui permet la croissance concomitante de plusieurs 

follicules associée à l’administration d’antagonistes de la GnRH qui évitent une ovulation 

prématurée. Lorsque les follicules antraux atteignent une taille de 16 à 22 mm, c’est-à-dire 

compatible avec une maturité ovocytaire, l’ovulation est déclenchée. L’utilisation d’un 

agoniste de la GnRH pour le déclenchement est préconisée en PF afin de limiter le risque de 

syndrome d’hyperstimulation ovarienne, principale complication iatrogène de ces protocoles 

de stimulation ovarienne (Youssef et al., 2014). Trente-six heures après le déclenchement de 

l’ovulation, les follicules sont ponctionnés par voie vaginale, sous guidage échographique afin 

de recueillir des ovocytes matures. Ces ovocytes sont vitrifiés et/ou mis en fécondation en vue 

d’une congélation embryonnaire.  

Les modalités de stimulation ovarienne sont globalement identiques à celles utilisées 

lors de la FIV pour les couples infertiles. Quelques modifications ont toutefois été apportées 

afin de s’adapter aux contraintes de la pathologie cancéreuse.  

Classiquement, une stimulation ovarienne est initiée en phase folliculaire précoce, 

c’est-à-dire vers le deuxième ou troisième jour du cycle. Ce protocole a pour objectif une 
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synchronisation optimale avec le cycle ovarien physiologique et peut donc nécessiter 

d’attendre jusqu’à 3 semaines avant de pouvoir débuter un traitement de stimulation 

ovarienne. Cependant, la stimulation ovarienne ne doit pas retarder la prise en charge 

oncologique. Le « Random Start protocol » permet d’initier le traitement de stimulation 

ovarienne en dehors de la phase folliculaire, c’est-à-dire à n’importe quelle phase du cycle 

menstruel de la patiente sans avoir d’impact négatif sur le nombre d’ovocytes matures 

obtenus, les taux de fécondation, d’implantation et de grossesse (Sönmezer et al., 2011) .  

Par ailleurs, l’administration de FSH exogène est à l’origine d’une élévation supra-

physiologique des concentrations sériques d’E2 plasmatiques, qui peut atteindre 10 à 20 fois 

les valeurs observées au cours d’un cycle menstruel naturel (Cahill et al., 2000). L’influence 

ponctuelle de l’hyper-oestrogénie sur les cellules tumorales reste aujourd’hui controversée, 

avec une crainte sur la prolifération des cellules malignes. Afin de limiter ce phénomène, des 

protocoles spécifiques utilisant des inhibiteurs compétitifs de l’aromatase, tels que le 

Letrozole, parallèlement à l’administration de FSH ont été proposés permettant de recueillir 

un nombre d’ovocytes équivalent au protocole de stimulation ovarienne standard. Les anti-

aromatases inhibent la transformation des androgènes en œstrogènes dans l’ovaire de façon 

réversible et temporaire et permettent donc de supprimer la production d’E2 par les ovaires 

stimulés par la FSH (Azim et al., 2007). Cette stratégie ne semble pas majorer le risque de 

récidive ou diminuer la survie du cancer du sein (Azim et al., 2008; Kim et al., 2016). A noter, 

qu’en France, ces molécules ont l’Autorisation de Mise sur le Marché (AMM) dans le 

traitement adjuvant du cancer du sein, mais pas dans le contexte de la stimulation ovarienne. 

Il existe à ce jour peu de données sur les grossesses obtenues après utilisation des 

ovocytes vitrifiés dans un contexte de cancer. Les taux de grossesses vivantes rapportés dans 

la littérature varient de 22 % à 45 % par embryon transféré (Martinez et al., 2017). Ils sont 

fortement corrélés à l’âge au moment de la PF ainsi qu’au nombre d’ovocytes matures 

obtenus (Goldman et al., 2017).Une étude réalisée des femmes ayant vitrifié leurs ovocytes 

sans indication médicale estime que les chances cumulées de naissances vivantes sont de 60 % 

avant 35 ans et seulement de 30 % chez les plus de 36 ans (Cobo et al., 2016). Chez les 

patientes en bonne santé, des données récentes suggèrent que 8 à 20 ovocytes matures après 
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hyperstimulation ovarienne contrôlée sont nécessaires pour obtenir une naissance vivante, 

mais ce nombre doit être individualisé selon l'âge de la patiente (Cobo et al., 2016). 

II.3.2.3 La technique de Maturation In Vitro après recueil d’ovocytes immatures 

La technique de MIV consiste à recueillir les complexes cumulo-ovocytaires (COCs) au 

sein des petits follicules antraux (Grynberg et al., 2013). Les COCs sont mis en maturation 

pendant 24 à 48 heures au laboratoire de biologie de la reproduction afin de devenir 

fécondables. Les ovocytes devenus matures in vitro sont ensuite congelés par vitrification ou 

mis en fécondation. Cette technique a été initialement proposée pour traiter l’infertilité des 

patientes présentant un Syndrome des Ovaires PolyKystiques (SOPK), à fort risque de 

syndrome d’hyperstimulation ovarienne après administration de FSH exogène. Les indications 

de cette technique se sont ensuite étendues aux mauvaises répondeuses, aux donneuses 

d’ovocytes et aux patientes présentant une résistance ovarienne à la FSH ou dans le contexte 

de la PF. La ponction des COCs peut être réalisée par voie transvaginale écho guidée ou bien 

ex-vivo sur une pièce de tissu ovarien et à n’importe quel moment du cycle ovarien de la 

femme (Grynberg et al., 2016). 

Cette technique reste considérée comme expérimentale. La qualité des ovocytes 

maturés in vitro est mal connue et les taux de grossesses cliniques et de naissances vivantes 

restent moindres qu’avec des ovocytes maturés in vivo (Gremeau et al., 2012). La première 

naissance française issue de cette technique a été rapportée par l’équipe d’Antoine Béclère 

en 2003 (Le Du et al., 2005). A ce jour, dans le monde, plus de 5.000 naissances ont été décrites 

suite à une MIV dans un contexte de SOPK, avec des données rassurantes sur les issues 

néonatales (Yang and Chian, 2017). Peu d’études sont disponibles dans le contexte de la PF.  

II.3.2.4 La cryoconservation de tissu ovarien  

La cryoconservation de fragments de corticale ovarienne a pour objectif de restaurer 

la fonction ovarienne endocrine et exocrine des patientes ayant reçu des traitements 

gonadotoxiques. Le principe consiste à prélever chirurgicalement par cœlioscopie sous 

anesthésie générale du tissu ovarien. Au laboratoire, le cortex ovarien est isolé de la 

médullaire, découpé en fragments d’environ 1 cm2, puis congelé par congélation lente. Les 
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fragments de tissu ovarien sont conservés dans l’azote liquide à -196°C, jusqu’à leur 

éventuelle utilisation. Si la fonction ovarienne post traitement est altérée, une greffe 

ovarienne pourra être proposée. Les fragments sont alors décongelés puis greffés, idéalement 

en site orthotopique, c’est-à-dire au niveau de la fossette ovarienne, dans la cavité péritonéale 

ou bien sur l’ovaire restant.  

Cette technique initiée en France en 1995 présente l’avantage de pouvoir être réalisée 

en urgence, à n’importe quel moment du cycle menstruel de la femme et sans administration 

de gonadotrophines exogènes. De plus, ce prélèvement de tissu ovarien peut être associé au 

prélèvement d’ovocytes immatures. Enfin, elle permet après la greffe, la restauration de la 

fonction endocrine et de la fonction exocrine aux patientes à haut risque d’IOP. 

À l’heure actuelle, plus de 130 grossesses à terme ont été publiées dans le monde 

après greffe autologue de tissu ovarien cryoconservé (Donnez and Dolmans, 2017). Une méta-

analyse récente a rapporté des taux de naissances vivantes de 37.7 % après greffe de tissu 

ovarien et un taux de restauration du système endocrinien de 63,9 % (Pacheco and Oktay, 

2017). Dans la littérature, seules 16 greffes de tissu ovarien ont été décrites chez des patientes 

traitées pour un cancer du sein, avec 14 grossesses, 11 naissances et 3 échecs. Deux cas de 

récidive mammaire ont été publiés après une greffe ovarienne. Cependant, le recul de cette 

technique est extrêmement limité puisque la première naissance vivante après greffe de tissu 

ovarien congelé a été rapporté par Donnez et al., en 2004 (Donnez et al., 2004).  

 

II.3.2.5 Vitrification ovocytaire et/ou embryonnaire  

 

Les ovocytes matures obtenus sont congelés par une technique de vitrification, 

autorisée depuis 2011 en France, qui a permis d’améliorer les taux de survie ovocytaire après 

décongélation par rapport à la congélation lente, sans altérer la qualité de ces ovocytes. La 

vitrification associe un processus de refroidissement ultrarapide à de fortes concentrations de 

cryoprotecteurs, ce qui permet d’éviter la formation de cristaux de glace à l’origine de 

dommages cellulaires. Actuellement, aucun sur-risque obstétrical et périnatal n’a été mis en 

évidence après utilisation de la technique de la vitrification ovocytaire (Cobo et al., 2014). 
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L’American Society of Clinical Oncology (ASCO) et l'American Society of Reproductive Medicine 

(ASRM) ont approuvé la vitrification ovocytaire comme technique de PF.  

Pour les patientes en couple hétérosexuel, il est possible, si elles le souhaitent, de 

féconder in vitro les ovocytes dans le but de conserver des embryons obtenus après FIV des 

ovocytes avec les spermatozoïdes de leur conjoint. Cependant, dans cette situation, les 

patientes doivent être prévenues que, dans l’état actuel de la loi, ces embryons ne pourront 

pas être utilisés en cas de dissolution du couple. La cryoconservation embryonnaire avec 

hyperstimulation ovarienne contrôlée est une technique maîtrisée par les équipes cliniques 

et biologiques des services d’AMP depuis une trentaine d’années. Le suivi à long terme 

rassurant des enfants rend compte du caractère non expérimental de cette technique. La 

vitrification ovocytaire étant autorisée depuis 2011, les données sont globalement moins bien 

connues que pour la congélation embryonnaire.   

 

 L’information sur la préservation de la fertilité des patientes 

atteintes d’un cancer du sein : état des lieux  
 

Le pronostic des patientes atteintes d’un cancer du sein s’améliore constamment grâce 

aux progrès diagnostiques et thérapeutiques. La PF est donc actuellement un enjeu important 

pour ces jeunes femmes. Elles doivent être adressées le plus tôt possible, dès le diagnostic de 

cancer du sein à une équipe spécialiste de ces questions de fertilité afin de discuter des 

stratégies de PF envisageables les plus adaptées à leur situation médicale et personnelle. La 

consultation de PF doit faire partie intégrante du parcours de soins oncologiques d’une jeune 

femme.  

 

 Stratégies de préservation de la fertilité dans le contexte de cancer 

du sein  
 

Les options de PF qui pourront être proposées à la patiente dans un contexte de cancer 

du sein dépendent de plusieurs facteurs :  
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- L’âge de la patiente au moment du diagnostic va guider le ou les choix de PF à proposer 

à la patiente. En particulier, la technique de cryoconservation de tissu ovarien n’est 

pas recommandée après l’âge de 37 ans compte tenu de ses faibles chances de succès.  

- L’évaluation quantitative de sa réserve ovarienne. Certaines techniques de PF peuvent 

être associées afin d’optimiser les chances d’obtenir un plus grand nombre d’ovocytes 

congelés. 

- Les caractéristiques du cancer du sein, c’est-à-dire le caractère hormono-dépendant 

de la tumeur, l’envahissement ganglionnaire, le pronostic de la tumeur sont à prendre 

en considération pour adapter au mieux la technique de PF. 

- Enfin, les traitements envisagés, leur gonadotoxicité potentielle et l’urgence à les 

initier sont des éléments importants à considérer.  

Dans un contexte de cancer du sein, plusieurs situations sont envisageables (figure II-15) :  

- Une tumorectomie associée au prélèvement d’un ganglion sentinelle ou une 

mastectomie totale est programmée, suivie d’une chimiothérapie adjuvante : la PF 

pourra être programmée dans l’intervalle entre la chirurgie et la chimiothérapie (celui-

ci ne devant pas dépasser 6 semaines). 

- Une chimiothérapie néo-adjuvante est indiquée dans un premier temps. Par 

conséquent, la PF doit être mise en place en urgence, avant le début de la 

chimiothérapie, avec une tumeur en place.  

- Il n’y a pas d’indication à une chimiothérapie mais une hormonothérapie pendant 5 à 

10 ans sera initiée après la radiothérapie ou bien il n’y a d’indication ni à une 

chimiothérapie ni à une hormonothérapie. Dans ces 2 situations, il est nécessaire de 

discuter d’une PF en raison de la mise en différé du projet de grossesse.  

 

 

 

 

 



 
 

 

D
U

 D
IA

G
N

O
STIC

 D
E

 C
A

N
C

ER
 D

U
 SE

IN
 A

 LA
 D

EC
ISIO

N
 D

E P
R

ESER
V

A
TIO

N
 D

E LA
 FER

TILITE :  
LES FEM

M
ES EN

 Q
U

ÊT
E D

’IN
FO

R
M

A
TIO

N
 

  

 
59 

  

Figure II-15- Les choix possibles par les patientes des techniques de préservation de la fertilité lors du diagnostic de cancer du 
sein, en fonction de la stratégie oncologique 
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 La consultation de préservation de la fertilité : exemple du Centre 

Hospitalier Universitaire Antoine Béclère  
 

La consultation d’oncofertilité chez les jeunes femmes atteintes de cancer du sein 

succède directement à l’annonce du cancer. Cette consultation est réalisée au sein d’une 

plateforme de PF, en équipe pluridisciplinaire avec un médecin gynécologue spécialiste de la 

PF, un biologiste de la reproduction et une sage-femme.  

La première phase de cette consultation s’intéresse à l’histoire clinique de la patiente. 

Elle est ensuite informée du fonctionnement ovarien normal, du phénomène de vieillissement 

ovarien lié à la mise en différé d’un projet de grossesse et de l’impact de la chimiothérapie sur 

la fertilité. Une échographie pelvienne par voie vaginale (ou par voie abdominale pour les 

patientes vierges) est ensuite effectuée afin de compter les petits follicules antraux mesurant 

entre 2 et 9 mm de diamètre. Le médecin et le biologiste lui exposent les différentes 

techniques de PF dans sa situation en fonction de son âge, de son CFA, de la stratégie 

thérapeutique oncologique envisagée et du délai contraint ou non avant le début des 

traitements, en accord avec l’équipe oncologique. Une prise de sang lui est proposée afin de 

compléter l’évaluation de la réserve ovarienne par un dosage sérique de l’AMH, et des 

dosages hormonaux classiques à savoir FSH, LH, E2, Progestérone. La problématique de la 

contraception sera également abordée.  

En fonction de la stratégie oncologique et de l’urgence à débuter les traitements, la 

patiente devra prendre une décision plus ou moins rapidement vis-à-vis des techniques de 

préservation de la fertilité : elle pourra décider soit de conserver des ovocytes, des embryons 

et/ou du tissu ovarien, soit de ne pas les conserver. Si elle souhaite mettre en place des 

mesures de Préservation de la Fertilité (PF), il faudra ensuite qu’elle décide de la technique à 

laquelle elle souhaite recourir : congélation d’ovocytes et/ou embryons avec ou sans 

stimulation ovarienne et/ou congélation de tissu ovarien. Les consentements de congélation 

d’ovocytes et/ou d’embryons et/ou de tissu ovarien lui seront remis pour lecture et signature.  

Si elle souhaite conserver ses gamètes et que le prélèvement nécessite une anesthésie 

générale, une consultation d’anesthésie est effectuée le jour de la consultation.  
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 La prise de décision en oncofertilité  
  

Hershberger et al., se sont intéressés à comprendre le processus de prise de décision 

des femmes en PF et ont identifié quatre grandes phases qui précèdent la formulation active 

d’une décision en PF  (Hershberger et al., 2013) (figure II-16). Les femmes subissent en effet 

un processus complexe et dynamique où elles apprennent, réagissent, reconnaissent, 

délibèrent, et prennent une décision et mènent à bien cette décision.  

 

- La phase d’identification 

Les femmes se sentent submergées d’informations durant cette phase d’identification. 

Elles acquièrent et intègrent les connaissances nécessaires à la prise de décision avec souvent 

une prise de conscience dévastatrice de leur cancer et des conséquences qui l’accompagnent.  

 

- La phase de réflexion :  

Durant cette phase, les femmes participent activement à la formulation d'une décision 

vis-à-vis de la PF, en construisant leurs préférences et leurs valeurs. Il n'y a pas de bonne ou 

de mauvaise option, la pondération des risques et des avantages de chaque option de PF 

dépend des valeurs personnelles de chacun (O’Connor et al., 2003). Au sein de cette phase, 

on distingue cinq étapes :  

 

  Acquérir et intégrer l'information  

 Après la phase d’identification, les femmes ressentent le besoin de rechercher plus 

d’informations concernant la PF avec parfois une nécessité de témoignages de la part d’autres 

femmes qui ont vécu la même situation.   

 

  Prendre en considération ses expériences passées et celles de son entourage 

 Les femmes sont souvent soucieuses de prendre en considération les expériences 

qu’elles ont vécues ou bien celles de leur entourage avant de prendre une décision pour elles-

mêmes.  
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  Construire et déterminer les préférences et les valeurs  

 Pour prendre une décision, les femmes ont évoqué la nécessité de déterminer leurs 

préférences et leurs valeurs vis-à-vis des techniques de PF. Deux facteurs sont prépondérants 

dans la prise de décision : l'intensité du désir de concevoir un enfant (à l'avenir) et la charge 

attendue liée au traitement de PF (Baysal et al., 2015). 

 

  Tenir compte de leur contexte personnel, familial et des composantes environnantes  

 Les femmes décrivent les difficultés pour prendre une décision dans un délai 

extrêmement court souvent aggravées par la fatigue physique et émotionnelle. Elles décrivent 

également la nécessité de prendre en compte leur statut marital en ce qui concerne la 

conservation des ovocytes et/ou des embryons.  

 

  Besoin d’échanger avec des membres de leurs familles, leurs partenaires sur le bien-

fondé de la PF   

 Les femmes ont échangé avec les médecins, des membres de leur famille, leur 

partenaire ou leurs amis (Dyregrov, 1997).  

 

- La phase de détermination :  

 Le temps accordé pour cette phase est souvent trop bref. Dans la phase de 

détermination, les femmes prennent une décision vis-à-vis de la PF.  

 

- La phase d’engagement :  

 Durant cette phase, les femmes s’engagent dans la décision qui a été prise et 

s’investissent dans leur prise en charge.  
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Figure II-16- Les phases du processus de prise de décision des jeunes femmes atteintes de cancer du 
sein 
Source : (Hershberger et al., 2013) 
 

 
 

 

Compte tenu de la complexité de ce processus décisionnel en plusieurs étapes, il est 

important que les patientes puissent bénéficier d'un soutien approprié pour déterminer les 

options les plus adaptées à leur situation.  

 

  Les facteurs empêchant la prise de décision en oncofertilité  
 

Malgré les progrès considérables dans le développement de la PF, la littérature montre 

que de nombreuses femmes atteintes de cancer ne se sentent pas suffisamment soutenues 

dans la prise de décision concernant la PF. Elles les trouvent pour la plupart stressantes et 

complexes. Un grand nombre d’études a identifié des facteurs pouvant nuire à la prise de 

décision concernant la PF. Ces jeunes femmes atteintes de cancer relèvent un manque 

d’informations spécifiques sur la PF, avec très souvent une information tardive dans le 

parcours de soins. Elles estiment de manière générale que les options de PF n’étaient pas 

suffisamment expliquées et discutées avec le médecin.  



   

DU DIAGNOSTIC DE CANCER DU SEIN A LA DECISION DE PRESERVATION DE LA FERTILITE :  
LES FEMMES EN QUÊTE D’INFORMATION 

 
 

 64 

Les patientes rapportent que les risques liés à la prise en charge en PF peuvent 

également les gêner dans leur prise de décision. Elles craignent que la PF retarde leur 

traitement du cancer du sein, voire que cela aggrave leur cancer et/ou leurs chances de 

guérison à long terme. Des auteurs ont également montré que les femmes expriment des 

craintes vis-à-vis de la stimulation ovarienne par peur d’aggraver leur cancer du sein hormono-

dépendant et d’augmenter leur risque de récidive (Jones et al., 2017). Elles se posent 

également des questions concernant les risques d’une grossesse après un cancer du sein. Les 

connaissances sur la PF avant la consultation sont généralement médiocres (Balthazar et al., 

2011), (Peate et al., 2011). De nombreuses études ont constaté que les connaissances des 

femmes sur la PF après une consultation sont encore très limitées (Balthazar et al., 2012). Elles 

recommandent donc le développement d’outils pédagogiques. Une étude quantitative a 

également mis en évidence que les patientes avaient besoin d’une information spécifique 

avant et après la consultation d’oncofertilité (Hill et al., 2012). Il n'est ainsi pas surprenant que 

les jeunes patientes atteintes de cancer du sein aient des besoins non satisfaits d’informations 

liées à la fertilité (Partridge et al., 2004; Thewes et al., 2005). La littérature suggère donc de 

fournir des informations plus spécifiques et plus ciblées au moment du diagnostic de cancer, 

et surtout avant l’initiation du traitement oncologique. De plus, de faibles connaissances en 

matière de fertilité sont associées à un niveau de conflit décisionnel plus élevé chez les 

femmes atteintes d’un cancer du sein (Peate et al., 2011).  

La conception d’outil d’aide à la décision pourrait être un moyen d’apporter plus de 

soutien aux patientes et d’améliorer la qualité de la décision (Peate et al., 2011). La prise de 

décision se définit comme « le processus consistant à choisir entre plusieurs options, sachant 

que l’une d’entre elles pouvant être de s’abstenir (« ne rien faire », « statu quo ») ». Les 

patientes doivent prendre en compte les options disponibles dans leur situation, les avantages 

potentiels, les risques et les effets secondaires de chaque option en incluant le niveau 

d’incertitude scientifique et enfin les valeurs qu’elles accordent à tout cela. 
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 Outils d’aide à la décision destinés aux patientes 
 

 Définition et objectifs 
 

Selon les normes internationales relatives aux aides à la décision pour les patients, les 

outils d’aide à la décision destinés aux patients sont des outils pédagogiques conçus pour les 

aider à faire des choix précis, spécifiques et délibératifs en fournissant des informations sur 

les options et les résultats pertinents en matière de santé (Elwyn et al., 2006).  

 

L’institut de recherche de l’hôpital d’Ottawa définit les outils d'aide à la décision 

comme des « outils » aidant les patients et les professionnels de la santé dans leur prise de 

décision en « rendant explicite la décision à prendre, en fournissant de l'information au sujet 

des options et des résultats sur la santé et en clarifiant les valeurs personnelles ». Ils ne 

conseillent pas une option plutôt qu’une autre. Ils sont conçus comme un complément afin 

d'accompagner, et non de remplacer, les conseils des professionnels de santé. Ils préparent 

donc le patient à prendre, avec l’équipe médicale, des décisions éclairées et fondées sur ses 

valeurs. 

 

En général, un outil d'aide à la décision doit énoncer explicitement la décision qui va 

devoir être prise en considération. L’individu qui l’utilise va recevoir des informations fondées 

sur des preuves. Cela va l’aider à comprendre toutes les options disponibles et les 

conséquences de chacune de ces options concernant un problème de santé particulier. Il va 

pouvoir clarifier ses valeurs en considérant l'importance qu'il accorde aux risques et aux 

bénéfices de chaque option, avancer à travers les étapes du processus de décision, se sentir 

supporté dans son processus de décision et participer à la décision qui doit être prise le 

concernant. La Collaboration IPDAS s'est mise d'accord sur les critères d'évaluation de leur 

qualité (Elwyn et al., 2006).  
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 Champs d’utilisation  
 

Les aides à la décision peuvent être utilisées avant, pendant ou après une consultation 

clinique pour permettre aux patients de devenir des participants actifs et informés. Bien que 

cela ne soit applicable que dans certaines décisions en matière de santé, l’intérêt d’apporter 

une aide à la décision au patient avant une consultation clinique est de préparer le patient en 

vue de la consultation, de lui donner plus de temps pour intégrer ces informations, et ainsi 

qu’il soit prêt à participer à la discussion sur la décision. Les aides à la décision peuvent 

également faciliter la prise de décision partagée. Celle-ci est définie comme un processus par 

lequel les cliniciens et les patients font ensemble des choix en matière de soins de santé 

(Charles et al., 1997; Makoul and Clayman, 2006), et représente le cœur des soins axés sur la 

personne (Weston, 2001). Cependant, la façon dont le clinicien fournit l'information peut 

avoir une forte incidence sur les préférences des patients (Hibbard et al., 1997) d'où la 

nécessité d'obtenir des renseignements normalisés, comme des aides à la décision. Il a été 

démontré que les patients qui sont plus actifs dans la prise de décision ont de meilleurs 

résultats et de meilleures expériences en matière de santé (Hibbard et al., 1997; Kiesler and 

Auerbach, 2006). Les aides à la décision peuvent donc aider les cliniciens et les patients à 

prendre des décisions de qualité, fondées sur les valeurs des patients et tenant compte des 

avantages et des risques de chaque option.  

 

Les outils d’aide à la décision préparent les individus à clarifier leurs valeurs alors que 

les outils d’information en santé (par exemple, livrets d’éducation ou d’information pour les 

patientes) donnent une information générale sur les traitements et la prise en charge sans 

aborder les conséquences, les avantages et les inconvénients de chaque option disponible 

pour le patient, sans nécessairement les aider à choisir de manière précise et personnelle.  

 

L’ ASCO recommande d’aborder les risques d’infertilités et les options de PF avec les 

patientes le plus tôt possible et de les adresser à des spécialistes disposant de ressources 

permettant de faciliter la décision en matière de fertilité (Loren et al., 2013; Oktay et al., 

2018).  
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Ces ressources telles que des outils d’aide à la décision doivent être mis à disposition des 

patientes afin favoriser les échanges sur la PF (Ehrbar et al., 2018; Jones et al., 2017; Thewes 

et al., 2005; Yee, 2016).  

  

 Modèle d’Aide à la Décision d’Ottawa (MADO) 
 

L’institut de recherche de l’hôpital d’Ottawa a développé un guide afin d’élaborer et 

conceptualiser des outils d’aide à la décision ayant pour objectif « l’amélioration de la qualité 

du processus décisionnel par l’intermédiaire des déterminants modifiables de la prise de 

décision. Ce MADO ou «Ottawa Decision Support Framework» (ODSF) est basé sur des 

concepts liés à la psychologie générale et sociale (Tversky and Kahneman, 1981), à l’analyse 

de décision (Roe et al., 2001), au conflit décisionnel (Janis and Mann, 1977), au soutien social 

(Norbeck, 1988) ainsi qu’aux concepts économiques ayant trait aux valeurs et aux attentes.  

Le MADO est organisé autour de 3 grands axes : 

- L’identification des déterminants de la prise de décision pour le patient et le 

professionnel de santé pour définir les besoins en matière de soutien à la décision. 

Les besoins sont des écarts « entre ce qui est et ce qui devrait être ». Selon ce modèle, 

des besoins décisionnels insatisfaits peuvent nuire à la qualité de la prise de décision. 

Il existe plusieurs déterminants indispensables à la prise de décision. Tout d’abord, les 

connaissances sur les options, les avantages, les risques et les incertitudes 

scientifiques permettent aux patientes de comprendre l’enjeu de chacune des options 

et les conséquences qui peuvent en découler. Une « bonne décision » repose sur des 

attentes réalistes vis-à-vis des probabilités des avantages et des inconvénients. Par 

ailleurs l’importance accordée aux avantages, inconvénients et incertitudes 

scientifiques, c’est-à-dire les valeurs des patientes doivent être clairement identifiées 

afin de réduire l’inconfort avec la décision. Le soutien de l’entourage de la patiente est 

également un élément déterminant de la prise de décision. En effet, un point de vue 

peut être biaisé par la pression sociale ou bien par un soutien émotionnel inadéquat. 

Il est important de permettre à la patiente de déterminer quel rôle elle souhaite avoir 

dans la prise de décision. Des caractéristiques externes telles que l’urgence, des 
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résultats scientifiques incertains peuvent venir influencer la prise de décision. Enfin, 

les caractéristiques des patientes telles que l’âge, le contexte clinique sont à prendre 

en compte. 

- La définition des interventions qui vont permettre le soutien à la décision. Les outils 

d’aide à la décision vont permettre de préparer les patientes à la prise de décision et 

à anticiper les questions et les choix qu’elles devront faire lors des consultations. Ces 

outils permettent de donner des informations sur l’état de santé, les options 

envisageables, les avantages, risques et incertitudes de chaque option. Ils permettent 

aux patientes de clarifier leurs valeurs personnelles en leur demandant de considérer 

l’importance qu’elles apportent à chaque option.  

- L’évaluation de la qualité du processus de décision ainsi que des issues décisionnelles 

a pour objectif d’améliorer la qualité de la prise de décision en abordant tous ces 

éléments déterminants potentiellement modifiables afin d’avoir une meilleure 

cohérence entre les valeurs et les choix des patientes.   

 

Lorsque les jeunes patientes sont atteintes d’un cancer du sein, elles doivent faire face 

à des décisions de santé difficiles pour leur cancer en lui-même mais également vis-à-vis des 

effets secondaires des traitements. Concernant la PF, plusieurs questions se bousculent. « Est-

ce que j’ai envie d’un enfant ? » « Est-ce que j’aurais envie d’avoir un enfant après avoir eu un 

cancer du sein ? » « Dois-je conserver mes gamètes avant le début de ma chimiothérapie ? » 

« Quelle technique est la plus appropriée en me faisant prendre le minimum de risques ? » 

« Quels risques suis-je prête à accepter ? » « Comment envisagerais-je les choses si l’utilisation 

des gamètes congelés ne me permettait pas d’avoir un enfant ? » « Dois-je congeler des 

ovocytes ou des embryons ? » « Mon cancer est-il trop grave pour qu’on me dise que je ne 

pourrai pas avoir d’enfant ? » 

Actuellement, dans ce contexte d’urgence à débuter les traitements du cancer du sein, 

la consultation de PF se déroule sur une demi-journée avec des consultations et des examens 

médicaux mais surtout une décision à prendre concernant la mise en place ou non de mesures 
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de PF. Lors de la consultation, elles doivent notamment répondre à deux questions 

indispensables :  

1°) Est-ce que je souhaite conserver mes gamètes et/ou mon tissu ovarien ?  

2°) Si oui, quelle technique est la plus adaptée à ma situation personnelle ?  

Elles doivent donc prendre des décisions dans un temps relativement court et dans un 

contexte non favorable qui est celui de l’annonce récente d’un cancer du sein. Comment dans 

ce contexte, recueillir un consentement vis-à-vis de la PF qui soit le plus juste possible et le 

plus en accord avec les valeurs de la patiente ?  

 

Sur le territoire national, il n’existe pas à ce jour de standardisation de l’information à 

transmettre aux patientes dans ce contexte. Un outil d’aide à la décision pourrait aider les 

patientes à prendre conscience des effets secondaires des traitements du cancer du sein sur 

leur fertilité et leur fonction ovarienne ultérieures, des options qui leur sont proposées et de 

l’importance qu’elles accordent à chacune d’entre elles afin de prendre la « bonne décision » 

pour elles. Cet outil pourrait permettre d’uniformiser l’information des femmes et de 

permettre une égalité d’accès à l’information.  
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Dans cette troisième partie nous présenterons notre problématique et les objectifs de 

la recherche ainsi que les hypothèses que nous avons formulées au regard de ces objectifs.  

 

 Problématique 
 

La consultation de PF succède directement à l’annonce du cancer faite quelques jours 

auparavant par le chirurgien et/ou l’oncologue. Elle doit intervenir suffisamment tôt dans le 

parcours de soins de la patiente afin de laisser un délai de réflexion. Cette consultation associe 

des examens médicaux (échographie pelvienne et dosages hormonaux sériques) qui 

permettront une évaluation du statut folliculaire ovarien et des entretiens cliniques assurés 

par un médecin, un biologiste, un anesthésiste, une sage-femme et un psychologue. Elle 

permet aussi de discuter avec la patiente de son choix pour envisager la mise en œuvre d’une 

technique de PF ou non.  

Cette prise en charge multidisciplinaire permet donc à la patiente de recevoir une 

information sur le vieillissement ovarien physiologique en lien avec le report d’un projet de 

grossesse et sur l’impact de la chimiothérapie sur la fonction de reproduction. Lui sont 

également exposés les possibilités de PF et les éventuels risques de traitement de stimulation 

(risques immédiats et à long terme), les autres moyens d’accès à la maternité (don d’ovocytes, 

adoption) et les méthodes contraceptives adaptées à sa pathologie mammaire. La jeune 

femme sera par ailleurs systématiquement avertie du caractère récent et expérimental de 

certaines techniques proposées, des risques et des bénéfices attendus et de l’absence de 

garantie de grossesse quelle que soit la technique utilisée. Les patientes reçoivent donc des 

informations sur les aspects bio-médicaux des techniques de PF.  

Dans ce contexte d’urgence, au décours immédiat de l’annonce de la maladie grave, la 

prise de décision concernant la PF est donc complexe :  

- Une situation qui contraint la patiente à penser au désir d’enfant à un moment où elle 

ne l’avait pas forcément imaginé.  

- Un niveau de gonadotoxicité de traitement qui reste difficile à évaluer car il dépend 

du type de molécules utilisées, de leurs doses, de la fonction ovarienne et de facteurs 

individuels de sensibilité aux agents chimiothérapeutiques. Par conséquent, les 
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informations concernant les risques et incertitudes potentiels peuvent être complexes 

à comprendre pour les patientes.  

- Un choix à faire sur conserver ou ne pas conserver ses gamètes / tissus germinaux et 

en cas de souhait de conservation, sur la technique.  

 Il est aujourd’hui bien établi que la consultation de PF féminine doit faire partie 

intégrante du parcours de soin oncologique. Cependant, la littérature existante suggère que 

de nombreuses femmes ne se sentent pas bien soutenues dans la prise de décision alors que 

l’infertilité est souvent considérée par ces femmes comme l’une des conséquences les plus 

importantes et les plus pénibles de leur traitement oncologiques (Peate et al., 2009). Elles 

trouvent cette prise de décision stressante et complexe. La consultation d’oncofertilité est 

très orientée sur des aspects médico-techniques et laisse peu de place à des discussions sur 

les enjeux existentiels soulevés par la maladie et ses conséquences. Peu d’études françaises 

se sont intéressées aux besoins en information et au processus de prise de décision des 

femmes concernant la PF avant le traitement du cancer du sein.  

 En tant que membre d’une équipe en charge de l’activité de PF au sein d’un centre qui 

propose l’ensemble des techniques de PF et qui réalise l’une des activités de consultations et 

de congélations les plus importantes du territoire national, nous avons accompagné 3500 

consultations de 2013 à 2019, dont environ 1 000 concernaient des patientes atteintes de 

cancer du sein. Lorsque nous avons débuté cette activité en 2013, nous nous sommes 

interrogés sur l’information qui était transmise aux femmes et quels étaient leurs besoins. 

Que retenaient-elles de ces consultations ? En comprenaient-elles vraiment l’enjeu ? 

Comment se sentaient-elles après ? Qu’attendaient-elles de l’équipe médicale ? Avaient-elles 

besoin d’un support écrit ? Respectait-on leur autonomie de prise de décision et mettions-

nous tout en œuvre pour les aider à faire un choix éclairé ?  

 Nous avions le sentiment que de nombreuses femmes effectuaient un acte de PF de 

manière passive et non participative, parce que l’oncologue les avait adressées, certaines 

pensant même que c’était une étape obligatoire dans leur prise en charge. 

 Compte tenu de la mise en place de cette activité sur le territoire national et du fait 

que peu de dispositifs d’information intégrant les valeurs et les préférences des patients 
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étaient mis à leur disposition, nous avons pensé important de structurer un dispositif 

d’information et d’aide à la décision.  

Au regard de l’expérience vécue des femmes, comment améliorer l’information et la 

qualité de prise de décision des patientes atteintes de cancer du sein sur la PF ?  

 

 Objectifs de recherche 
 

 Objectif principal  
 

 L’objectif principal de notre travail de recherche est de concevoir un outil d’aide à la 

décision sur la PF validé en Français, accessible en ligne, pour les patientes atteintes d’un 

cancer du sein.  

 

 Objectifs secondaires  
 

 Cet objectif principal se déclinera à travers quatre objectifs secondaires :  

- Définir les besoins et les attentes des patientes atteintes de cancer du sein qui doivent 

prendre une décision concernant la PF.  

- Élaborer un nouveau procédé d’information construit à partir de nos ressentis de 

cliniciens, des données de la littérature et du point de vue des patientes. 

- Évaluer la validité apparente de l’outil d’aide à la décision en matière de PF, au niveau 

du langage utilisé, sa structure et son contenu auprès de femmes qui envisagent une 

PF et de professionnels de santé. 

- Évaluer l’influence de l’outil d’aide à la décision sur la mesure du choix éclairé et le 

niveau de conflit décisionnel.  
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 Hypothèses  
 

Nous émettons l’hypothèse que les femmes ayant eu recours à des techniques de PF 

dans le contexte de cancer du sein ne sont pas pleinement satisfaites de leur prise en charge 

et expriment des besoins en matière d’information.  

Par ailleurs, la proposition d’un outil d’aide à la décision en ligne sur la PF pour les 

patientes atteintes de cancer peut améliorer leur niveau de connaissances, leur niveau de 

choix éclairé et réduire leur niveau de conflit décisionnel. 
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Afin de répondre à nos objectifs et hypothèses de recherche, trois méthodes 

différentes ont été déployées et seront détaillées dans cette quatrième partie.  

La première repose sur une approche qualitative. En effet, afin d’évaluer le parcours 

de prise en charge des patientes atteintes de cancer du sein en PF et leurs besoins 

d’information, nous avons mené un focus group auprès de cinq patientes ayant eu recours à 

une technique de PF et se situant maintenant à distance du traitement de leur cancer du sein. 

Enquêter auprès de femmes ayant été confrontées à cette situation médicale nous permettait 

ainsi d’étudier les spécificités de leurs discours et expériences relatives au vécu de la PF dans 

le contexte de découverte du cancer du sein.  

 La seconde consiste en la conception et l’élaboration de l’outil d’aide à la prise de 

décision, afin d’améliorer la prise de décision éclairée en PF des patientes atteintes de cancer 

du sein.  

 La troisième vise à évaluer l’efficacité et la validité de cet outil d’aide à la décision. 

Nous avons pour cela mené une enquête quantitative prospective randomisée 

monocentrique auprès de patientes atteintes d’un cancer du sein et adressées pour une 

consultation d’oncofertilité au sein du service du CHU Antoine Béclère.   

L’ensemble de ce protocole d'étude (version 1.1, 30/04/18) a été approuvé par le 

Comité de Protection des Personnes (CPP) Ouest V (référence protocole 18/003-2). Il décrit le 

développement et l'évaluation d'un outil d’aide à la décision en ligne en français sur la PF chez 

les jeunes les femmes atteintes d'un cancer du sein. Cette étude a été enregistrée sur 

ClinicalTrials.gov identifier (n° NCT03591848), (date d’enregistrement le 18/07/2018). 

 

 Étude qualitative menée au moyen d’un focus group  
 

Lorsque nous recevions des patientes pour une consultation de PF, nous avions fait le 

constat qu’elles étaient plutôt satisfaites de la prise en charge globale mais demandeuses 

d’une information plus adaptée au contexte oncologique, et que très peu d’entre elles 

refusaient la prise en charge en PF.  
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Mais que pensaient-elles réellement de la consultation de PF et des informations qui 

leur étaient transmises ? Les patientes avaient-elles bien compris les enjeux de la PF ? 

Qu’avaient-elles retenu de cette consultation ? Avaient-elles accepté la congélation de leurs 

gamètes parce que l’équipe oncologique le leur conseillait ou bien parce qu’elles le 

souhaitaient vraiment ? Avaient-elles conscience que cette congélation de gamètes pouvait 

ne pas aboutir à la naissance d’un enfant ? Voici quelques-unes des questions qui animaient 

notre groupe de chercheurs lorsque nous avons commencé cette enquête.  

La PF masculine est effectuée depuis plusieurs décennies avec une technique bien 

maîtrisée et dotée de peu de contraintes. En effet, un simple recueil par masturbation permet 

aux hommes de conserver leurs spermatozoïdes. La PF féminine est quant à elle plus complexe 

en ce qui concerne la technique et également le recueil. Les techniques de PF féminine se sont 

développées assez récemment. Inscrite dans la loi de bioéthique en 2004 et dans les deux 

Plans Cancer, la PF fait partie intégrante du parcours oncologique d’une femme jeune. Mais il 

ne faut pas confondre partie intégrante et obligation. On demande à des jeunes femmes a 

priori fertiles et parfois sans projet parental au moment du diagnostic de cancer de se projeter 

et de s’imaginer dans une infertilité pathologique.  

 

 Dans ce contexte d’urgence, la prise de décision concernant la PF est complexe :  

- Un choix à faire au décours immédiat de l’annonce d’une maladie grave,  

- Une situation qui contraint la patiente à penser au désir d’enfant à un moment où elle 

ne l’avait pas forcément imaginé,  

- Le niveau de gonadotoxicité d’un traitement reste difficile à évaluer car il dépend du 

type de molécules utilisées, de leurs doses, de la fonction ovarienne et de facteurs 

individuels de sensibilité aux agents chimio-thérapeutiques. Par conséquent, les 

informations concernant les risques et incertitudes potentiels peuvent être complexes 

à comprendre pour les patientes. Nous avions le sentiment à l’issue des consultations 

de PF que les femmes étaient sidérées. En effet, nous avons fait le constat que les 

nombreuses informations empêchaient parfois une bonne compréhension des enjeux.  

- Il existe à ce jour peu de données objectives sur les taux de succès des techniques de 

PF dans le domaine oncologique. 
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 Pour répondre à l’objectif secondaire de recueillir les paroles des femmes ayant déjà 

eu recours à une PF dans un contexte de cancer du sein, nous avons fait le choix de la méthode 

qualitative des focus group. Elle nous a paru préférable à des entretiens semi-directifs 

individuels, puisqu’elle permet aux chercheurs de valoriser les interactions et la 

communication entre les participants. Un questionnaire n’était pas non plus adapté pour 

recueillir l’expérience des femmes. Nous souhaitons donc grâce aux échanges générés avoir 

la possibilité de percevoir le vécu et les pensées des patientes concernant l’accompagnement 

en PF, de l’annonce jusqu’au suivi après le prélèvement des gamètes (Kitzinger, 1995; Krueger, 

2019).  

 

 Participants à l’étude qualitative 
 

 Les patientes âgées de 18 à 40 ans, atteintes d’un cancer du sein et ayant conservé des 

ovocytes, des embryons et/ou du tissu ovarien au CECOS (Centre d’Étude et de Conservation 

des Ovocytes et du Sperme) du CHU Jean Verdier entre 18 et 30 mois précédant l’inclusion 

ont été identifiées par le biais d’une extraction du logiciel MEDIFIRST français. Parmi les 56 

patientes identifiées, 12 ont été exclues : mauvaise maîtrise de la langue française (n=8), échec 

de conservation (n=3) ou décès (n=1).  

  

 Collecte des données de l’étude qualitative 
 

 La sage-femme en charge de leur suivi a contacté les participantes potentielles par 

téléphone. Les jeunes femmes ont été informées que les discussions d’environ deux à trois 

heures porteraient sur un retour d’expérience de leur prise en charge en PF. Il leur a été 

signifié les modalités pratiques de participation. Les participantes qui ont accepté l’invitation 

ont signé un consentement éclairé écrit.  

Les participantes ont été informées que leur participation était volontaire, que les 

données seraient anonymisées et qu’elles auraient la possibilité de contacter les chercheurs 

en cas d’interrogations sur leur participation. Tous les noms utilisés pour la présentation des 

résultats sont fictifs et les âges sont approximatifs afin de protéger l’identité des participantes. 
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 Afin de constituer le focus group de cinq patientes, vingt et une patientes ont dû être 

contactées. Les seize qui ont décliné ont avancé leur manque de disponibilité, leur 

éloignement géographique ou d’autres raisons personnelles. 

 Le focus group a été mené par un animateur et un observateur était également 

présent. L’animateur n’intervient pas dans la régulation du débat ; son rôle est de poser 

séquentiellement les cinq questions sur lesquelles les femmes sont invitées à débattre. 

L’observateur prenait des notes. Le focus group a été enregistré avec le consentement des 

participants, puis retranscrit sur un support écrit de manière anonyme. L’enregistrement sera 

détruit après analyse pour raison de confidentialité.  

 Un guide de discussion comportant des questions ouvertes a été élaboré et couvre 

l’annonce de la PF, la prise en charge dans le service de PF, la consultation, le prélèvement de 

gamètes et le suivi post PF. Les points positifs, négatifs et les pistes d’améliorations souhaités 

concernant la PF sont également explorés. Le focus group a commencé par un bref rappel de 

l’objectif de l’étude puis le modérateur a déroulé le guide de discussion question par question.  

 Des questions de suivi et des questions d'approfondissement ont été posées en 

fonction des réponses et de l'interaction des participantes, par exemple, « Comment vous 

sentiez-vous à ce sujet ? » « Que voulez-vous dire par là ?». Des encouragements pour libérer 

la parole des participantes ont été formulés « La parole est libre et tous les commentaires 

qu’ils soient positifs ou négatifs sont les bienvenus ».  

 

 Analyse des données qualitatives 
 

Les données ont été exploitées avec une analyse de contenu qualitative telle que 

décrite par L’Écuyer (L’Ecuyer R., 1987).  

Nous nous sommes appropriés les discussions et les échanges des participantes en 

écoutant plusieurs fois l’enregistrement. L’enregistrement a été retranscrit par deux 

chercheurs (un sociologue de la santé et une sage-femme doctorante impliquée dans la prise 

en charge et le suivi des patientes) en tenant compte des éléments non verbaux et des 

silences. Les retranscriptions ont ensuite été transférées dans un logiciel d’analyse qualitative 
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(NVivo 12 for Mac), puis catégorisées. L’analyse principale a été réalisée par les deux 

chercheurs et complétée par notre groupe de scientifiques impliqués dans le projet 

comportant un médecin référent en PF, un spécialiste des questions d’éthique en santé, et 

une chercheuse spécialiste des questions d’information et de droits des patients. Les citations 

des participantes présentées en italique dans les résultats seront utilisées pour illustrer les 

différentes catégories et les interactions entre les participantes. 

 

 Conception de l’outil d’aide à la décision : FertiEll’P 
 

 Une démarche de standardisation des outils d’aide à la décision a été initiée en 2003 

par un groupe de chercheurs, sous la forme d’une collaboration intitulée IPDAS, dirigée par 

les Professeurs Elwyn au Royaume-Uni et Stacey au Canada. Elle a pour objectif de définir un 

processus d’élaboration de ces outils destinés aux patients afin d’améliorer leur qualité et leur 

efficacité. Les résultats de cette collaboration ont donné lieu à la publication en 2006 d’un 

cadre méthodologique et notamment d’une liste définissant les critères IPDAS (Elwyn et al., 

2006) (Annexe n°2).  

 Afin de développer notre outil, nous avons suivi toutes les étapes nécessaires à 

l’élaboration d’un outil d’aide à la décision destiné aux patients. 

 

 Cadrage  
 

 La première étape était de définir le champ et l’objectif de notre outil d’aide à la 

décision. Nous avons choisi de destiner cet outil aux femmes jeunes de 18 à 40 ans, atteintes 

d’un cancer du sein et qui doivent prendre une décision concernant la PF. Il a pour vocation 

d’aider les femmes à prendre des décisions concernant les techniques de PF, en plus des 

conseils habituels en oncofertilité. Nous avons distingué deux temps dans la prise de décision :  

- La prise de décision concernant la conservation ou non des gamètes et/ou du tissu 

ovarien ;  
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- La prise de décision concernant la technique de PF à utiliser pour conserver des 

gamètes et / ou du tissu ovarien. 

 Développement d’un prototype  
 

 Sur la base du retour d’expériences des patientes et sur la synthèse des preuves 

scientifiques, l’outil d’aide à la décision a initialement été développé par les membres du 

groupe de travail en 2017, en accord avec le cadre des critères qualités IPDAS, indicateurs de 

performance d’un outil. Le comité de pilotage de l’outil était composé de patientes ayant eu 

recours à la PF dans un contexte de cancer du sein, d’un gynécologue spécialiste de la 

reproduction et de la PF, un biologiste en médecine de la reproduction, une sage-femme 

coordinatrice de la PF, une psychologue, un sociologue de la santé, un médecin spécialiste des 

questions d’éthique en santé, et une chercheuse experte des questions d’information et de 

droits des patients.   

 L’objectif principal de l’outil d’aide à la décision est de préparer les patientes à discuter 

des options de PF avec les spécialistes de la fertilité. Afin de concevoir un outil adapté aux 

patientes atteintes de cancer du sein, le comité s’est mis d’accord sur un format. Il a proposé 

un format web, accessible aussi bien à domicile que dans une structure de soins, fournissant 

des informations accessibles dans un langage adapté au grand public. Il est disponible via un 

lien web sécurisé depuis un ordinateur ou une tablette portable (www.fertiellp-onco.com). Le 

site Web a été codé à l’aide de Wix afin de faciliter les mises à jour. 

 Le groupe de travail a choisi un nom pour cet outil : « FertiEll’P » : « Ferti » pour 

fertilité, « Ell » pour représenter le féminin et « ‘P » pour PF.  

 Un code couleur a également été privilégié. Il a été démontré dans la littérature que le 

système colorimétrique pouvait être responsable d’émotions sophistiquées pour soutenir et 

améliorer la cognition. Des études prouvent que l’affect est nécessaire à la prise de décision 

fondée chez l’être humain. Les couleurs claires élicitent davantage d’émotions positives. Le 

comité de pilotage a donc choisi comme couleurs dominantes de l’outil le rose, générateur 

d’émotions positives telles que le bonheur et le vert favorisant la détente (Odbert et al., 1942). 
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 Améliorations successives du prototype 
 

 Le prototype de FertiEll’P a été plusieurs fois retravaillé après avis des patientes et des 

professionnels de santé. Il y a eu beaucoup de modifications mineures, très peu de majeures. 

Elles portaient essentiellement sur la simplification du vocabulaire utilisé, des corrections 

orthographiques et la mise à jour avec les données bibliographiques.  

 Une attention particulière a été portée sur les exercices permettant de soutenir et de 

clarifier les décisions. En effet, nous avons mis à disposition tout d’abord un quizz permettant 

de vérifier les connaissances générales et indispensables à une prise de décision éclairée. Nous 

avons ensuite défini un exercice de clarification de valeurs personnelles pour chaque outil afin 

d’évaluer l’importance que les patientes accordent à chacun des items en utilisant une échelle 

de valeur de 1 à 5. Ces exercices leur permettent de reconnaître leurs préférences initiales 

puis d’affiner ces préférences en comprenant les avantages et les risques de chaque option.  

 Le contenu scientifique a été minutieusement vérifié puis validé par le comité de 

pilotage. 

 Pour répondre aux besoins des femmes de connaître le vécu et l’expérience d’autres 

patientes, nous avons fait appel à deux patientes dans un contexte de cancer du sein, qui ont 

consenti à partager leurs histoires personnelles, une qui avait eu recours à la PF et l’autre non.  

 

 Validité apparente du prototype  
 

 L’intérêt de cette étape est de vérifier la facilité d’usage, l’appropriation et la 

compréhension de l’outil en ligne par les patientes appelée « validité apparente » ou face 

validity (O’Connor et al., 2003). Une étude quantitative a été menée auprès de 15 

personnes afin de vérifier que le contenu, le format et le vocabulaire étaient acceptables pour 

les patients et leurs familles. Dix femmes et cinq professionnels de la santé ont été recrutés 

au CHU Antoine Béclère pour être représentés comme suit : 

- Cinq femmes atteintes d'un cancer du sein et qui avaient congelé leurs ovocytes, leurs 

embryons ou leurs tissus ovariens de 18 à 24 mois auparavant ; 
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- Cinq femmes âgées de 18 à 40 ans ayant reçu un diagnostic primaire de cancer du sein 

et qui n'avaient pas encore reçu de traitement contre le cancer ; 

- Cinq professionnels de la santé (un psychologue, un biologiste de la reproduction, un 

oncologue, un médecin en droit de la santé et un gynécologue de la reproduction). 

Un questionnaire d'évaluation a été rempli anonymement par chaque participant après 

la lecture de FertiEll’P (Annexe n°3). Le prototype a ensuite été corrigé en fonction des 

résultats obtenus.  

 

  Étude quantitative  
 

 Des travaux internationaux se sont d’ores et déjà attachés à développer des outils 

d’aide à la prise de décision pour les patientes dans des contextes de cancer, mais ils sont tous 

rédigés dans une langue étrangère non accessible pour la plupart de nos patientes et des 

professionnels de santé. De plus, la plupart de ces outils sont disponibles dans des pays où les 

soins liés à la PF sont à la charge financière du patient. Nous pensons que cette contribution 

financière peut avoir une certaine influence sur le choix et la prise de décision quant à la mise 

en place de mesures de PF. Notre étude s’est donc attachée à interroger des femmes ayant 

une bonne maîtrise de la langue française afin d’étudier de manière approfondie les 

spécificités de l’information médicale en France. En effet, nous souhaitons étudier les enjeux 

éthiques de l’information sur la PF dans un univers où les problématiques financières 

n’incombent pas directement à la patiente.  

 

 Type d’étude 
 

Il s’agit d’une étude clinique monocentrique randomisée. 
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 Recrutement 
 

Le recrutement des patientes a lieu à partir des établissements d’oncologie d’Ile de 

France qui adressent leurs patientes atteintes de cancer du sein pour une consultation de PF 

dans le service de médecine de la reproduction et PF du CHU Antoine Béclère. 

 

 Critères d’inclusion 
 

Les critères d’inclusion sont :  

- Femmes âgées de 18 à 40 ans ;  

- Cancer du sein ; 

- Traitement anti-cancéreux non débuté, pas d’antécédent de chimiothérapie ;  

- Maîtrise de la langue française ;  

- Affiliation à un régime de sécurité sociale. 

 

 Critères de non inclusion  
 

Les critères de non inclusion sont :  

- Récidive d’un cancer du sein ;  

- Cancer du sein métastatique ;  

- Grossesse en cours ;  

- Majeurs protégés (tutelle, curatelle, sauvegarde de justice). 

 

 Randomisation  
 

Les patientes sont randomisées dans l’un des deux groupes : 

- Groupe IRIS : information orale standard, 

- Groupe DECISIF : accès à FertiEll’P. 
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La randomisation se fait au moment de la prise de rendez-vous en consultation de PF 

après vérification des critères d’inclusion et après recueil de la signature du consentement 

éclairé. La sage-femme ou le médecin qui informe la patiente de l’étude clinique envoie par 

mail le consentement à la patiente pour lecture et signature. La patiente doit renvoyer par 

mail le consentement signé. La randomisation se fait après réception du consentement signé 

par mail. Elle est effectuée par l’ouverture d’une enveloppe préalablement scellée, par la 

sage-femme coordinatrice ou par le médecin référent de la patiente. L’ordre d’attribution des 

groupes est établi selon un tirage au sort par la technique des blocs. Le but du tirage au sort 

est d’assurer la comparabilité entre les deux groupes au moment de l’inclusion. La patiente et 

l’investigateur signent le consentement papier le jour de la consultation de PF après une 

nouvelle information (figure IV-1 et IV-2).  

Figure IV-1- Schéma descriptif de la randomisation et du recueil du consentement éclairé 
 

Personnes dont le 
consentement est sollicité 

Qui informe et recueille le 
consentement de la 

personne 

A quel moment la 
personne est informée 

A quel moment le 
consentement de la 

personne est recueilli 

La personne qui se prête à 

la recherche. 

 

La sage-femme 

coordinatrice (information) 

et le médecin qui contacte 

la patiente pour la prise de 

rendez-vous (par 

téléphone). 

 

Au moment de la prise de 

rendez-vous pour une 

consultation de PF 

Le consentement de la 

patiente sera recueilli par 

signature électronique au 

moment de la prise de 

rendez-vous pour un 

premier accord puis à 

nouveau le jour de la 

consultation de PF 

 

Figure IV-2- Schéma récapitulatif de la chronologie de la recherche  

1 Examen clinique : interrogatoire 
2 Bilan biologique : FSH, E2, LH, progestérone, AMH, sérologies (HIV, Hépatites B et C, TPHA/VDRL)  
3 Examens para cliniques : échographie pelvienne endovaginale ou abdominale si vierge (CFA) 
 

 
Inclusion (prise de rendez-

vous téléphonique) 

Rendez-vous oncofertilité 48 à 72 heures après la 

consultation d’oncofertilité 

Information ü  

Consentement écrit ü ü 

Examen clinique 1  ü 

Randomisation  ü  

Bilan biologique 2  ü 

Examens para cliniques 3  ü 
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Le jour de la consultation, les patientes du groupe IRIS ont accès à une information orale 

standard par le médecin, le biologiste et la sage-femme, le jour de la consultation de PF. Le 

questionnaire d’évaluation leur est donné à la fin de la consultation (Annexe n°4). Pour des 

raisons éthiques, les patientes du groupe IRIS ont accès à FertiEll’P une fois le questionnaire 

rempli (figure IV-3). Les patientes du Groupe DECISIF ont accès quant à elles à l’outil d’aide à 

la décision en ligne FertiEll’P partie « PETUNIA » avant la consultation de PF en plus de 

l’information orale standard délivrée par le médecin, le clinicien et la sage-femme le jour de 

la consultation de PF. L’outil d’aide à la décision en ligne FertiEll’P est utilisé pendant et après 

la consultation de PF, partie « ROSE » ou « MAGNOLIA » en fonction de l’absence ou non de 

contre-indication à une stimulation ovarienne (figure IV-3). Le questionnaire d’évaluation leur 

est donné à la fin de la consultation (Annexe n°5). 
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Figure IV-3- Déroulement de l’étude  
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 Critère d’évaluation principal  
 

Le critère d’évaluation principal est la mesure de l’autonomie des patientes pour la 

prise de décision selon la « Multidimensional Measure of Informed Choice (MMIC) ». Elle 

permet d’effectuer une analyse multidimensionnelle du consentement éclairé. Une série de 

questions fermées à échelle (échelle d’Osgood) sur leur sentiment envers cette démarche de 

PF. L’échelle sémantique différentielle a été créée par le psychologue Osgood, cette échelle 

permet de recueillir l’opinion de la patiente lorsqu’elle prendra position entre deux mots de 

sens opposés. Cette échelle est graduée en cinq intervalles afin de laisser une position neutre 

pour les patientes qui ne souhaiteraient pas s’exprimer. 

 

 L'objectif est de décrire les attitudes des jeunes femmes à l'égard de la PF en ce qui 

concerne le sentiment « bénéfique / néfaste », « important / sans importance », « une bonne 

chose / une mauvaise chose », « plaisant / désagréable » et « utile / inutile ». Les réponses 

vont de "très positif" (noté 1) à "très négatif" (noté 7). Ce critère d’évaluation principal sera 

recueilli une seule fois durant l’étude à l’issue de la consultation de PF.  

 

IV.3.6.1 Échelle de connaissances 

 

Dix questions portant sur les connaissances des patientes sur la PF dans le contexte de 

cancer du sein sont analysées. Chaque question comporte quatre réponses possibles dont une 

seule est vraie. Si la réponse vraie est cochée nous attribuerons 1 point à la question, le cas 

échéant, la note de 0 sera attribuée. Il n'y a pas de définition standard de ce qui est considéré 

comme une « bonne » connaissance. Généralement, sur une échelle de 0 à 10, les 

connaissances peuvent être structurées en trois sous-groupes, avec 0 à 3 comme « mauvaises 

connaissances », 4 à 6 comme « connaissances modérées » et 7 à 10 comme « bonnes 

connaissances ». Par conséquent, afin de dichotomiser cette échelle pour son application dans 

le MMIC, nous avons classé les bonnes connaissances comme des réponses correctes sur au 

moins 70 % des items. 
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IV.3.6.2 Échelle des valeurs personnelles et des attitudes 
 

Il a été convenu d'inclure trois des quatre items utilisés dans l'échelle originale du 

MMIC (bénéfique / nuisible, important / sans importance, bonne / mauvaise chose), qui a été 

validée dans le cadre prénatal. L'item (agréable / désagréable) ne représente pas un aspect 

important de l'attitude des femmes vis-à-vis du contexte du cancer. L’équipe a convenu 

d'inclure deux autres éléments, souhaitable / indésirable et rassurant / inquiétant, qui ont été 

validés dans d'autres échelles MMIC modifiées.  

L’échelle différentielle d’Osgood est une échelle de cinq degrés qui oppose deux 

affirmations antonymes et sur laquelle l’individu doit positionner son opinion ou attitude. 

Nous utiliserons l’échelle d’Osgood notée de 0 à 4. Les réponses avec une attitude positive 

seront notées de 0 à 1, les réponses avec une attitude neutre seront notées 2 et les réponses 

avec une attitude négative seront notées de 3 à 4 pour chaque question. La somme sera 

effectuée. Les patientes ayant un score ≥ 11, (intervalle 0-20) seront considérées comme 

ayant une attitude négative vis-à-vis de la PF, celles ayant un score < 10 seront considérées 

comme ayant une attitude positive vis-à-vis de la PF. Les patientes ayant un score = 10 ont 

une attitude neutre.  

 

IV.3.6.3 Prise de décision 
 

La décision finale effective de mettre en place ou non des mesures de PF est également 

incluse. Les patientes indécises sont exclues de la mesure du MMIC. Le choix éclairé est 

mesuré par le pourcentage de femmes dans chaque groupe IRIS et DECISIF comme faisant un 

choix éclairé en utilisant le MMIC. Les données obtenues permettent de classer les patientes 

en huit catégories sur la base des trois critères (figure IV-4).  
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Figure IV-4- Figure permettant la classification des patientes en fonction de leur niveau de 
connaissance, de leur attitude et de leur décision vis-à-vis de la préservation de la fertilité 
Source : (Marteau et al., 2001) 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Cellule 1 : Patientes avec un bon niveau de connaissance ayant une attitude favorable envers 

une technique qu’elles souhaitent réaliser. 

Cellule 2 : Patientes avec un bon niveau de connaissance ayant une attitude négative envers 

une technique qu’elles souhaitent réaliser. 

Cellule 3 : Patientes avec un bon niveau de connaissance ayant une attitude favorable envers 

une technique qu’elles ne souhaitent pas réaliser. 

Cellule 4 : Patientes avec un bon niveau de connaissance ayant une attitude négative envers 

une technique qu’elles ne souhaitent pas réaliser. 

Cellule 5 : Patientes avec un niveau de connaissances insuffisant ayant une attitude favorable 

envers une technique qu’elles souhaitent réaliser. 
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Cellule 6 : Patientes avec un niveau de connaissances insuffisant ayant une attitude négative 

envers une technique qu’elles souhaitent réaliser. 

Cellule 7 : Patientes avec un niveau de connaissance insuffisant ayant une attitude favorable 

envers une technique qu’elles ne souhaitent pas réaliser. 

Cellule 8 : Patientes avec un niveau de connaissance insuffisant ayant une attitude négative 

envers une technique qu’elles ne souhaitent pas réaliser. 

Seules les patientes appartenant à la cellule 1 et 4 sont considérées comme ayant un 

réel consentement éclairé. Le choix éclairé peut être défini par des connaissances pertinentes, 

cohérentes avec le ressenti et le comportement de la patiente. Un choix éclairé permet d’avoir 

une meilleure adhésion à son traitement et de meilleurs résultats. Il s’agit des patientes ayant 

un bon niveau de connaissances, favorables aux techniques de PF et qui souhaitent mettre en 

place des mesures de PF avant le début de leur traitement anti-cancéreux et celles qui ne sont 

pas favorables aux techniques, qui ont de bonnes connaissances et qui ne le feront pas en 

toute connaissance de cause. Toutes les autres situations peuvent être considérées comme 

des patientes non consentantes. Les patientes de la cellule 6 sont dans une situation 

particulière, puisqu’elles ont des connaissances insuffisantes à l’issue de la consultation, 

défavorables aux techniques mais elles le feront tout de même. 

Il est ainsi possible de positionner chaque patiente dans une des huit cellules et ainsi 

de déterminer l’impact des facteurs médicaux, environnementaux et socio-professionnels. 

 

 Critères d’évaluation secondaires  
 

IV.3.7.1 Mesure du conflit décisionnel 
 

Le conflit décisionnel est un déterminant central de la prise de décision. Il se définit 

comme « une incertitude quant à l’option à privilégier lors d’une prise de décision qui implique 

un choix parmi des options auxquelles sont potentiellement associés des risques, pertes, 

regrets, ou qui se situent en contradiction avec des valeurs personnelles ». Il résulte de 

connaissances insuffisantes, d’attentes irréalistes, de valeurs personnelles non clarifiées, de 
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normes incertaines, de pressions induites et de ressources personnelles inadéquates pour 

prendre une décision. L’échelle de mesure du conflit décisionnel (Decisional Conflict Scale 

(DCS)) prend en compte ces cinq dimensions et est utilisée afin de :  

- Diagnostiquer l’inconfort décisionnel d’un patient,  

- Identifier ses besoins spécifiques de soutien à la prise de décision (connaissances, 

soutien par les individus jugés significatifs, identification et clarification des valeurs),  

- Déterminer la qualité du processus décisionnel,  

- Évaluer l’impact des interventions de soutien à la prise de décision en santé.  

Cette échelle a été traduite en plusieurs langues, dont le français, et a été largement 

utilisée afin de mesurer l’impact du soutien à la prise de décision (Garvelink et al., 2019a, 

2019b; LeBlanc et al., 2009; Pecanac et al., 2018).  

 Chacun de ces critères d’évaluation secondaire seront mesurés une seule fois durant 

la recherche, à l’issue de la consultation de PF. L’échelle de conflit décisionnel comprend 16 

items avec une échelle Likert à 5 points (1= tout à fait d’accord, 5= pas du tout d’accord). Les 

items sont additionnés, divisés par 16 et multipliés par 25.  

Les scores > 37.5 sur l'échelle globale (de 0 à 100) indiquent un conflit décisionnel 

élevé, caractérisé par un retard dans la prise de décision et/ou une incertitude quant à la mise 

en œuvre de la décision (O’Connor, 1995, 1993).  

 

IV.3.7.2  Mesure de l’anxiété  

 

L’anxiété est évaluée au moyen d’une échelle validée : State Trait Anxiety Inventory 

(STAI). Ce questionnaire est une version courte de 6 items (Marteau and Bekker, 1992) de la 

version française du STAI (Tluczek et al., 2009).   

Pour la cotation, il s’agit d’une échelle Likert à 4 points, 1 indiquant le niveau d’anxiété 

le plus faible (1= rarement) et 4 le degré le plus fort (4 = très souvent). Les items sont 

additionnés, multipliés par 20 et divisés par 6.  

Les patientes ayant des notations > 50 sont considérées comme ayant un niveau 

d’anxiété élevé.  
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IV.3.7.3 Échelle de délibération  
 

La délibération est considérée comme un élément clé du processus de prise de 

décision dans de nombreuses théories sur le comportement en matière de santé (van den 

Berg et al., 2005; Elwyn and Miron-Shatz, 2010).  

 

 Analyse statistique 
 

 L’analyse descriptive a fait appel aux paramètres de dispersion habituels que sont la 

moyenne ± un écart-type ou le pourcentage. Les résultats sont regroupés sous forme de 

tableaux synthétiques ou graphiques. 

 

 L’analyse de variance uni-variée et multivariée a permis de réaliser les comparaisons 

de moyennes après vérification de l’hypothèse d’égalité des variances de Levene. Le test du 

Chi-deux a été utilisé pour rechercher l’existence de liaisons significatives entre deux variables 

qualitatives ou catégorielles. 

 Des corrélations ont également été effectuées en ayant recours au coefficient de 

corrélation de Pearson. 

 Toutes les analyses reposent sur une approche en bilatéral au risque α égal à 5 %. 

 

 Le logiciel IBM-SPSS V22.0 a permis la réalisation de la statistique. 

 

 Taille de l’échantillon de l’étude quantitative  
 

Initialement, il était prévu d’inclure 76 patientes dans notre étude de recherche, soit 

38 dans chaque groupe. Cette taille d’échantillon était basée sur l'utilisation d'un test bilatéral 

à un niveau de signification de 0,05 et 80 % de puissance pour détecter une différence de 30 % 

(50 - 80 %) du choix éclairé entre les femmes des groupes IRIS et DECISIF. En effet, nous avions 

formulé à la vue de notre expérience, l’hypothèse que la moitié des patientes reçues en 

consultation de PF semblent à ce jour prendre une décision éclairée. Nous pensions qu’une 

augmentation de 30 % de sujets ayant réellement un consentement éclairé avec l’outil d’aide 
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à la décision serait tout à fait acceptable dans ce contexte. Cependant, au fur et à mesure de 

l’avancement de notre travail de recherche, des outils d’aide à la décision ont été publiés à 

l’international et les données de la littérature nous ont amenés à reconsidérer cette différence 

du choix éclairé. Cette recherche s’incluant alors dans un protocole de recherche clinique plus 

large, nous avons réduit cette différence de choix éclairé à 20 % entre les patientes des 

groupes IRIS et DECISIF, ce qui a conduit à augmenter la taille de l’échantillon à 186 patientes, 

soit 93 dans chaque bras. Pour notre travail de thèse, nous avons donc décidé de rester sur le 

nombre initial de 76 patientes à inclure. 
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 Etude qualitative menée au moyen d’un focus group 
 

 Les participantes  
 

Le focus group a été mené en juillet 2017 avec cinq patientes traitées pour un cancer 

du sein et ayant conservé des ovocytes, des embryons et/ou du tissu ovarien dans un des 

centres référents de médecine de la reproduction et PF.  

 Il s’est tenu sur une durée de 2 heures et 12 minutes, l’ensemble des questions ayant 

obtenues réponse et lorsque la saturation des données a été constatée par l’animateur 

(l’ensemble des questions ayant été abordées et l’ensemble des réponses apportées). Cinq 

patientes âgées de 26 ans à 37 ans au moment de la découverte de leur cancer du sein ont 

été reçues en entretien collectif. Elles étaient toutes nullipares. Les différentes techniques de 

PF étaient représentées à savoir la congélation d’ovocytes après stimulation ovarienne, après 

MIV et la congélation de tissu ovarien (Tableau V-1). Pour rappel, les résultats sont présentés 

avec des prénoms fictifs qui ne correspondent pas à l’identité réelle des patientes.  

Tableau V-1- Description des participantes au focus group  

 ELISE SOPHIE ARIANE LAURIE MATHILDE 

Age (en années) 
au moment du 
focus group 

31 35 40 39 28 

Age (en années) 
à la découverte 
du cancer 

29 33 37 37 26 

Parité au 
moment du 
focus group 

Nullipare Nullipare Nullipare Nullipare Nullipare 

Statut marital au 
moment de la 
découverte du 
cancer du sein 

En couple  Célibataire Célibataire  Célibataire En couple 

Technique de PF Congélation 
d’ovocytes 
avec MIV + 
congélation 

de tissu 
ovarien 

Congélation 
d’ovocytes 

avec 
stimulation 
ovarienne 

Congélation 
d’ovocytes 

avec 
stimulation 
ovarienne 

Congélation 
d’ovocytes 
avec MIV 

Congélation 
d’ovocytes 
avec MIV + 
congélation 

de tissu 
ovarien 
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 Du diagnostic de cancer du sein à l’annonce du risque d’infertilité 
 

Les femmes se trouvent soudainement confrontées à l’annonce du diagnostic de 

cancer du sein, puis vient le moment d’accepter les traitements et leurs conséquences. Les 

femmes rapportent qu’elles ont ainsi découvert cette notion de potentielle infertilité liée aux 

traitements du cancer du sein au décours du dispositif d’annonce du cancer. En tant que jeune 

femme n’étant pas encore en projet parental, elles ne se sont jamais préoccupées de leur 

capacité procréative avant la découverte de la maladie. Elles n’avaient pas non plus entendu 

parler de l’existence de la PF dans la vulgarisation médicale. Comme Elise le rapporte c’est son 

oncologue qui lui a « parlé de la préservation de la fertilité », pour Mathilde c’est son 

gynécologue qui lui a dit qu’elle allait avoir de la chimiothérapie et qu’elle serait « sûrement 

stérile », alors que pour Ariane il lui a exposé « le risque d’infertilité ». Pour Sophie l’annonce 

a été un peu différente dans l’énonciation de ce risque, « l’oncologue m’a demandé si j’avais 

des enfants, je lui ai répondu non, et il a contacté le service pour prendre rendez-vous pour une 

consultation de PF ». On constate que l’annonce du risque d’infertilité n’est pas identique pour 

l’ensemble des patientes. En effet, certains professionnels utilisent une connotation positive 

dans l’annonce en verbalisant la PF alors que d’autres présentent plutôt les choses sous un 

angle très négatif en utilisant un vocabulaire peu adapté. Pour d’autres, on peut émettre 

l’hypothèse que si la patiente avait répondu « oui » à la question « avez-vous des enfants ? », 

peut-être n’aurait-il pas abordé ce risque d’infertilité ou bien la proposition de consultation 

de PF.  

Elles soulignent également le manque de tact et d’empathie de la part de certains 

professionnels de santé lors de l’annonce de la gonadotoxicité. Sophie et Elise utilisent toutes 

deux le mot « violente » pour décrire l’annonce. Mathilde nous mentionne que « la 

gynécologue a été brute de pomme ». Était-ce le vocabulaire utilisé, la rapidité de l’annonce 

ou bien ne s’attendaient-elles pas à ces effets secondaires ? Elise regrette que cette annonce 

devienne « une routine pour le médecin » alors que c’est « un évènement unique dans la vie 

d’une femme ». Ariane quant à elle déplore que l’annonce du risque d’infertilité soit « très peu 

personnalisée… Vous n’avez pas d’enfant, vous allez voir les spécialistes ils vont vous faire une 

fécondation puis après on se revoit pour débuter la chimiothérapie. Je n’ai ressenti aucune 

émotion de sa part, c’était très choquant pour moi. Ils sont très compétents dans leur domaine 
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mais très mauvais dans la communication des informations ». Pour Laurie, l’annonce a été un 

peu différente puisqu’elle a découvert son cancer en s’apercevant de modifications de la peau 

et avait consulté initialement un dermatologue, « c’est ma dermatologue pas douée qui m’a 

parlé de la préservation de la fertilité ». Nous constatons qu’elles regrettent toutes le manque 

de communication de la part des professionnels de santé. Elles auraient souhaité une parole 

bienveillante et compréhensive dans ce contexte de pathologie qui les atteint dans leur 

intégrité féminine et qui les rend vulnérables. 

Certaines patientes nous ont confié également le manque d’informations préalables à 

la consultation de PF. Elise « regrette n’avoir eu aucune information avant de venir en 

consultation de préservation de la fertilité ». Pour Sophie, la consultation de PF était pour elle 

l’inconnu, «je ne savais pas du tout comment ça allait se passer, ce qu’on allait me dire, me 

faire. Au final, j’ai eu des examens médicaux et une consultation où on me demande de faire 

un choix ». Elle a vécu cette consultation comme une intrusion dans son intimité alors qu’elle 

n’était pas préparée à cela. Elle aurait souhaité être informée par son oncologue de « l’intérêt 

et du déroulement de cette consultation ».  

 

 Perception et points de vue sur la préservation de la fertilité  
 

Lors de l’annonce des effets secondaires potentiels des traitements du cancer sur leur 

pouvoir procréatif ultérieur, les femmes sont encore sous le choc de la découverte de leur 

cancer du sein qui leur évoque une symbolique morbide. Sophie a eu « l’impression d’avoir 

une double peine ». Le cancer va mettre entre parenthèse de manière temporaire leur vie 

sociale, professionnelle et affective, et les traitements du cancer du sein, dont l’objectif est de 

les guérir, vont peut-être les empêcher de transmettre la vie et de s’inscrire dans la 

parentalité. Laurie quant à elle, éprouvait par ailleurs une certaine ambivalence, « les photos 

des bébés affichées dans le service me rappelaient la vie alors que moi je portais la mort ». 

 Cependant, les patientes relativisent le risque d’infertilité par rapport à celui de la 

maladie. En effet, ce cancer leur rappelant sans cesse une mort incontrôlable et incontrôlée 

fait que la PF n’est pas dans leur champ de préoccupation immédiat au moment de l’annonce 

du diagnostic de cancer. Elise nous rapporte qu’elle était « plus préoccupée par la gravité et 

les conséquences de la maladie que par la PF ». Pour Laurie : « la PF n’était pas vitale à ce 
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moment-là » donc « moins prioritaire que les traitements du cancer du sein ». Lors de 

l’annonce, il y a une notion de priorisation des soins qui peut par la suite s’atténuer 

lorsqu’elles prennent conscience de la temporalité propre à la maladie et à sa prise en charge. 

Par ailleurs, dans l’esprit de tout un chacun et notamment dans les sociétés 

occidentales, le sein est symbole de féminité et revêt un pouvoir de fécondité et de maternité.  

Elise était plus préoccupée par la perte de sa féminité représentée par « l’arrêt des cycles 

menstruels » et ses conséquences sur sa sexualité qu’elle craignait de voir « moins épanouie ».  

Enfin, la PF est vécue par les patientes comme un monde inconnu mais fascinant sur le 

plan scientifique, empreint de mystères et de fantasmes. Elise nous expliquait que pour elle 

c’était « incroyable ces histoires de congélation d’ovocytes et de tissu ovarien ». Elle avait 

l’impression d’être en « excursion », projetée dans un monde incontrôlable. Laurie nous dit 

même qu’elle en « rigole aujourd’hui » mais qu’il aurait été possible « d’en faire un film ». Cela 

suppose qu’elles ont vécu une histoire hors normes qui mérite d’être rapportée et partagée.  

Elles trouvent cependant compliqué de se projeter dans une infertilité incertaine mais 

pensent que la congélation peut leur permettre de retrouver une forme de liberté procréative 

alors que la maladie les enferme dans une temporalité réduite. Cette consultation de PF 

permet de réintroduire de l’espoir et d’envisager l’avenir. Laurie a vu dans la PF « un signal » : 

en lui donnant un rendez-vous pour une consultation pour discuter des possibilités de 

congélation de gamètes, on lui « donnait un espoir de guérison ». Pour Elise « c’était 

l’opportunité de garder la possibilité de faire un enfant et d’avoir la chance de pouvoir vivre 

normalement » alors que le cancer venait la « priver de liberté ». Mathilde la ressentait comme 

« une possibilité d’extension » d’elle-même.  

Lorsque les patientes arrivent dans le service de PF pour une consultation dédiée à leur 

fertilité dans le contexte de cancer du sein avec une équipe clinico-biologique dédiée, 

l’annonce du diagnostic de cancer a été faite pour la plupart quelques heures auparavant. La 

charge émotionnelle est encore très importante mais différente que lors de la découverte du 

cancer. Certaines patientes ont mal vécu la distance géographique entre le centre oncologique 

et le centre de PF où elles ont été adressées. Elles ont eu le sentiment de devoir jongler entre 

plusieurs rendez-vous se situant dans différents établissements de santé parfois éloignés les 
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uns des autres. Pour Sophie « le chemin est long et venir en consultation de PF fait partie des 

pires jours de ma vie ».  

 Les patientes rapportent une consultation de PF avec une écoute et une empathie de 

la part des professionnels de santé qu’elles ont rencontrés. Laurie rapporte qu’elle n’a « pas 

eu l’impression d’être jugée ». Elle a découvert en rencontrant les équipes spécialistes de la 

PF que ses « questions étaient entendues et bien accueillies ». Elle avait « des craintes qui ont 

vite été écartées ». Ariane quant à elle nous exprime que « la consultation en elle-même s’est 

bien passée ». Elise s’est sentie « bien accueillie et rassurée ».  

La rencontre avec les professionnels de santé spécialistes des questions de fertilité 

dans le contexte de cancer les amène à se questionner sur leur désir de grossesse et d’enfant 

alors que pour la plupart, elles n’avaient pas de projet parental à court et à moyen terme. Elles 

prennent conscience de cette infertilité potentielle en lien avec les traitements du cancer.  

Dans l’ensemble, les patientes rapportent que les explications données lors de la 

consultation sur les techniques de PF étaient claires et plutôt suffisantes. Elise n’a « pas 

souffert d’un manque d’informations pendant la consultation ». Pour Ariane, l’information 

transmise était « précise » et elle avait « bien compris les enjeux de la PF ». D’autres cependant 

évoquent un manque de clarté dans les protocoles de PF proposés, en particulier vis-à-vis de 

la stimulation ovarienne. En effet, elles regrettent un manque de coordination avec les centres 

oncologiques et de stratégie claire avant de débuter la consultation, ce qui génère une 

angoisse supplémentaire. Sophie nous rapporte que le médecin lui a expliqué un protocole 

sans stimulation ovarienne et qu’ensuite il est revenu sur ses explications car l’oncologue 

venait de le contacter pour lui signifier l’absence de contre-indication à l’utilisation 

d’injections hormonales.  

Par ailleurs, les patientes rapportent qu’il leur a « manqué de l’information avant la 

consultation de PF ». Sophie pensait venir « en consultation pour avoir de l’information » mais 

finalement on lui a demandé « de faire un choix ». Elle aurait souhaité « avoir une information 

sur toutes les options possibles avant de venir en consultation ». Laurie rejoint Sophie en nous 

mentionnant que « la consultation commence dès l’orientation par l’oncologue ». Elle 

rapporte qu’elle a dû « aller chercher de l’information » par elle-même « avant de venir à la 

consultation de PF ». Sophie nous explique qu’elle aurait souhaité qu’on lui propose « un site 



   

RESULTATS 
 
 

 106 

internet sur lequel aller avoir des informations écrites avant la consultation ». Pour elle, « la 

terminologie utilisée peut être compliquée à comprendre. De plus, entre l’émotionnel et les 

informations données, tout se mélange, on est pollués ».   

Il leur manque également des supports écrits. En effet, elles auraient souhaité repartir 

avec une information écrite et recevoir des témoignages d’autres patientes. Laurie aurait 

souhaité « une brochure d’informations ». Quant à Ariane, elle a ressenti « le besoin d’aller sur 

les forums pour recueillir l’expérience d’autres patientes ».  

Les femmes rapportent également qu’on leur demande de prendre une décision 

concernant la PF de manière trop précipitée. Les femmes disent ne pas avoir pu prendre de 

temps. Elise nous explique qu’elle n’a eu du temps « ni avant ni après pour murir cette 

décision ». Elles sont plusieurs à énoncer que « tout s’enchaine trop vite » avec une perte des 

repères temporels et une nécessité de décisions pressées alors qu’elles n’arrivent pas à se 

projeter dans le futur. Certaines patientes refusent de prendre elles-mêmes cette décision et 

s’en réfèrent à leur médecin. Mathilde nous explique : « je l’ai fait parce qu’on mon 

gynécologue me l’a conseillé, j’avais 26 ans, je commençais la chimiothérapie 4 jours après, 

j’étais plus préoccupée par autre chose ».  Dans un contexte où les patientes sont fragiles et 

vulnérables, les soignants jouent donc un rôle primordial. Le gynécologue en lui conseillant de 

conserver ses ovocytes a pris une position en faveur de la PF. Il a donc favorisé une attitude 

positive mais a tout de même joué de son pouvoir d’influence.  

Les femmes soulignent la difficulté de la prise de décision seule dans ce contexte. Elles 

trouvent plus simple de prendre une décision en étant accompagnée par une personne de 

leur entourage. Une patiente aurait souhaité un accompagnement par un psychologue. 

Sophie nous confie qu’elle était « en larmes dans le bureau avec une amie au téléphone en lui 

disant mais qu’est-ce qu’il m’arrive ? Je ne comprenais plus rien et en plus derrière il fallait que 

j’annonce à ma famille que j’avais un cancer. J’aurais souhaité un accompagnement 

psychologique ». Laurie était quant à elle accompagnée de son père « je ne vous explique 

même pas l’annonce avec mon pauvre papa à côté ». Elise a apprécié le fait que son conjoint 

l’accompagne lui permettant « de prendre la décision à deux plutôt que toute seule ». 
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Les femmes disent se sentir un peu abandonnées lors de la prise en charge. Elles ont 

le sentiment d’être dans un parcours non unifié. Ariane nous explique qu’elle ne s’est pas 

sentie dans un parcours de soins car elle venait d’avoir sa chirurgie du sein, et qu’elle avait 

des soins de cicatrice tous les jours mais que ces soins ne pouvaient pas être faits dans le 

service de PF. Elle regrette « le manque de lien entre les deux hôpitaux ».   

 

  Conception de l’outil d’aide à la décision en ligne pour les 

patientes 
 

 L’outil d’aide à la décision commence par sensibiliser les patientes au fait qu'elles 

devront prendre une décision sur les procédures de PF dans un délai précis. Il explique le 

processus d'une consultation de PF, définit ce qu’est un outil d’aide à la décision et en expose 

les objectifs. Il contient des informations générales sur l'anatomie pelvienne, la fonction 

ovarienne et l'évaluation de la réserve ovarienne ; des données sur le vieillissement ovarien 

et l'impact des traitements du cancer du sein sur la fertilité féminine ; une description des 

options de PF disponibles, y compris leurs avantages, leurs inconvénients et les incertitudes 

possibles ; des informations sur les options alternatives (don d'ovocytes, adoption, vie sans 

enfants) ; les témoignages des patientes ; un quizz visant à vérifier si elles ont suffisamment 

des connaissances pour faire un choix éclairé ; des questions concernant leurs valeurs 

personnelles afin de clarifier leurs priorités.  

 

Trois outils d’aide à la décision ont été développés :  

1) « PETUNIA » est disponible en ligne pour toutes les patientes et concerne le 

choix de la conservation ou non, qu’il s’agisse d’ovocytes, d’embryons et/ou de 

tissu ovarien. Il est disponible avant la consultation de PF, pour toutes les 

femmes répondant aux critères du protocole de recherche.  

2) « ROSE » explique les différentes options de PF et la possibilité de ne pas 

conserver les ovocytes, les embryons ou le tissu ovarien. Il est disponible 

pendant et après la consultation de PF seulement pour les femmes dont 

l'équipe oncologique n'a pas contre-indiqué une stimulation ovarienne 

contrôlée.  
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3) « MAGNOLIA » explique les différentes options de la PF, y compris celle de ne 

pas conserver des ovocytes, des embryons ou du tissu ovarien. Il est disponible 

pendant et après la consultation de PF, seulement pour les femmes dont 

l'équipe oncologique a contre-indiqué la stimulation ovarienne contrôlée.  

 

 Conception du prototype 
 

L’idée de ce projet a émergé début 2016, le premier prototype a été conçu en juillet 

2017, puis le développement de l’outil a été poursuivi avec l’amélioration du contenu et des 

schémas. La maintenance de l’outil en ligne est très chronophage.  

Le projet de conception d’un outil d’aide à la décision dans ce contexte couvre aussi 

bien l’activité de production que sa mise en service auprès des patientes de l’étude. Il 

nécessite la coordination des différents acteurs, à savoir les professionnels de santé experts 

du sujet, les graphistes impliqués dans la communication visuelle et les web-designers 

permettant la création du site internet. Cette conception engendre donc des besoins en 

termes de personnels. Pour mener à bien ce projet, nous avons fait appel à une société 

spécialisée dans la création et la conception de sites internet. Tour d’abord, plusieurs réunions 

de travail ont été nécessaires afin de choisir une plateforme. Deux plateformes étaient à notre 

disposition : Wix ou WordPress.org. La conception d’un outil d’aide à la décision en ligne étant 

généralement couteuse et longue à produire, il a été indispensable de considérer le rapport 

entre l’effort de développement consenti et le bénéfice apporté aux patientes. Un outil réussi 

est avant tout celui adapté à la situation à la fois en termes de besoins et de moyens. Notre 

choix s’est finalement porté sur la plateforme Wix, sa courbe d’apprentissage plus courte nous 

permettant de nous former à la création de site internet et de limiter les coûts associés à la 

production et aux d’allers-retours nécessaires pour modifier le contenu. Cette plateforme est 

très instinctive et propose un vaste éventail de fonctionnalités, de modèles et d’outils 

pratiques, qui rendent le processus de création de site agréable et rapide.  

 Nous avons mis quatre mois pour bien comprendre le fonctionnement de cette 

plateforme et prendre en main les différents outils mis à notre disposition. L’hébergement et 

le nom de domaine de notre site est actuellement assuré directement par Wix.  
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 Validité apparente du prototype  
 

Les tableaux V-1, V-2 et V-3 présentent les caractéristiques des quinze personnes ayant 

participé à la validation du prototype FertiEll’P, à savoir cinq patientes avec un diagnostic 

récent de cancer du sein, cinq patientes ayant conservé des ovocytes et/ou du tissu ovarien 

dans un contexte de cancer du sein et cinq professionnels de santé impliqués en PF.  

Pour les patientes adressées pour une consultation de PF dans un contexte clinique de 

diagnostic récent de cancer du sein, le prototype a été utilisé lors de la consultation avec 

l’équipe spécialiste de la PF. Elles étaient âgées de 22 à 39 ans.  

Tableau V-2- Tableau descriptif des cinq patientes ayant un diagnostic récent de cancer du sein et 
devant recevoir une consultation de préservation de la fertilité 

 VERONIQUE AURORE CASSANDRE EVA SOLINE 

Age (en années)  39 36 26 32 22 

Parité  Primipare Nullipare Primipare Nullipare Nullipare 

Statut marital  En couple  Célibataire En couple  En couple Célibataire 

Protocole 
chimiothérapie 

Adjuvante Adjuvante Néoadjuvante Adjuvante Néoadjuvante 

 

Concernant les patientes antérieurement traitées pour un cancer du sein et ayant mis 

en place des mesures de PF à cette occasion, cinq patientes ont consenti par écrit à lire le 

prototype et à compléter le questionnaire (une a décliné l’invitation pour des raisons 

personnelles). Elles étaient âgées de 29 à 39 ans et avaient toutes conservé des ovocytes, des 

embryons et/ou du tissu ovarien.  
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Tableau V-3- Tableau descriptif des cinq patientes ayant été traitées pour un cancer du sein et 
ayant mis en place un ou des technique(s) de préservation de la fertilité 

 ANASTASIA SANDRA AMBRE  STEPHANIE LAURENCE 

Age (en années) 
au moment de la 
« face validity » 

31 35 29 37 39 

Age (en années) 
à la découverte 
du cancer 

29 32 26 35 37 

Parité au 
moment de la 
« face validity » 

Nullipare Primipare Nullipare Nullipare Primipare 

Technique de PF 
Congélation 
d’ovocytes 

avec 
stimulation 
ovarienne  

Congélation 
d’ovocytes 
avec MIV 

Congélation 
d’ovocytes 
avec MIV + 
congélation 

de tissu 
ovarien  

Congélation 
d’ovocytes 

avec 
stimulation 
ovarienne 

Congélation 
d’ovocytes et 
d’embryons 

avec 
stimulation 
ovarienne 

 

Concernant les professionnels de santé, ils étaient âgés de 31 à 52 ans et 

n’appartenaient pas à notre équipe de recherche afin d’explorer un point de vue extérieur. 

Nous avons interrogé un oncologue médical, un biologiste et un gynécologue de la 

reproduction, une psychologue et une infirmière.  

 

Tableau V-4- Tableau descriptif des caractéristiques des cinq professionnels de santé  

 HENRI CHLOE AGNES MARIE THOMAS 

Age (en années) 
au moment du 
focus group 

52 38 34 31 44 

Profession 
Oncologue 

médical 

Biologiste de 
la 

reproduction 
Psychologue 

Médecin en 
droit de la 

santé 

Gynécologue 
de la 

reproduction 

 

 

Pour la majorité des personnes interrogées, la façon dont l’information était présentée 

était très bonne (11/15), voire même excellente pour trois d’entre eux (figure V-1). 
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Cependant, sept personnes ont constaté que l’information transmise était trop longue (7/15) 

et huit l’ont trouvé juste bien (8/15) (figure V-2). Concernant l’utilisation du questionnaire 

pour essayer de dégager leurs valeurs personnelles, huit personnes ont trouvé cette feuille de 

travail excellente (8/15) et sept très bonne (7/15) (figure V-3).  

Figure V-1- Jugement de la façon dont l’information était présentée dans le prototype FertiEll’P 

 

 

Figure V-2- Jugement de la quantité de renseignements dans le prototype FertiEll’P 
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Figure V-3- Jugement de la façon dont l’information était présentée dans l’exploration des valeurs 
personnelles 

 

 

 La totalité des personnes interrogées ont pensé que l’outil d’aide à la décision était 

très utile (15 / 15) et que l’information donné n’influençait pas leur choix de manière négative 

ou positive envers une technique de PF ou envers le refus (15/15). De même, les informations 

dans le prototype permettaient d’aider les personnes à prendre une décision sur la PF pour 

toutes les personnes interrogées (15/15).  

  Elles ont également apprécié les couleurs, le logo et la présentation de l’outil.  

 

 Version finalisée  
 

Après avoir pris en compte les commentaires des patientes et des professionnels de 

santé, la version finale de FertiEll’P v1.0 a été produite le 02 juillet 2018.  

Nous avons fait le choix de développer trois outils d’aide à la décision afin de 

d’individualiser et d’adapter l’information au contexte clinique de l’information. Ces trois 

outils sont protégés par des mots de passe. Les mots de passe sont diffusés aux patientes en 

fonction de leur contexte clinique.  
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V.2.3.1 Outil PETUNIA  
 

L’outil PETUNIA a été le premier à être développé. Cet outil est destiné aux jeunes 

patientes de 18 à 40 ans, ayant un diagnostic récent de cancer du sein et n’ayant pas encore 

débuté les traitements du cancer.  

Il est consultable par les patientes avant la consultation de PF et donne des 

informations sur la consultation de PF, sur la finalité d’un outil d’aide à la décision, sur la 

physiologie ovarienne, les conséquences de traitements du cancer du sein sur la fertilité, les 

options de PF disponibles à savoir « conserver ses ovocytes et/ou son tissu ovarien » ou « ne 

pas conserver ses ovocytes et/ou son tissu ovariens ». Une feuille de travail personnelle est 

disponible à la fin de l’outil d’aide à la décision et leur permettra de vérifier leurs 

connaissances, dégager leurs préférences, s’assurer du soutien dont elles bénéficient et 

émettre un premier choix vis-à-vis de la PF.  

 

L’outil PETUNIA est présenté ci-après sous la forme d’un livret pour être facilement 

consultable.  
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V.2.3.2 Outil ROSE 
 

L’outil ROSE est destiné aux jeunes patientes de 18 à 40 ans, ayant un diagnostic récent 

de cancer du sein, n’ayant pas encore débuté les traitements du cancer et pour lesquelles 

l’équipe oncologique n’a pas émis de contre-indication à l’utilisation d’injections hormonales. 

Il est donc destiné aux patientes à qui nous pourrons proposer un recueil d’ovocytes avec 

stimulation ovarienne préalable.  

Il est consultable par les patientes avec l’équipe spécialiste de la PF, durant la 

consultation de PF et donne des informations sur la consultation de PF, sur la finalité d’un 

outil d’aide à la décision, sur la physiologie ovarienne, les conséquences de traitements du 

cancer du sein sur la fertilité, les options de PF disponibles et des alternatives disponibles.  

Une feuille de travail personnelle est disponible à la fin de l’outil d’aide à la décision et 

leur permettra de vérifier leurs connaissances, dégager leurs préférences, s’assurer du soutien 

qu’elles ont et émettre un choix précis vis-à-vis de la PF.  

Les patientes ont également accès à cet outil de leur domicile avec les codes d’accès 

qui leur seront fournis à l’issue de la consultation de PF.  

 

L’outil ROSE est présenté ci-après sous la forme d’un livret pour être facilement 

consultable. 
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V.2.3.3 Outil MAGNOLIA  
 

L’outil MAGNOLIA est destiné aux jeunes patientes de 18 à 40 ans, ayant un diagnostic 

récent de cancer du sein, n’ayant pas encore débuté les traitements du cancer et pour 

lesquelles l’équipe oncologique a émis une contre-indication à l’utilisation d’injections 

hormonales.  

Il est consultable par les patientes avant la consultation de PF et donne des 

informations sur la consultation de PF, sur la finalité d’un outil d’aide à la décision, sur la 

physiologie ovarienne, les conséquences de traitements du cancer du sein sur la fertilité, les 

options de PF disponibles. Une feuille de travail personnelle est disponible à la fin de l’outil 

d’aide à la décision et leur permettra de vérifier leurs connaissances, dégager leurs 

préférences, s’assurer du soutien qu’elles ont et émettre un choix vis-à-vis de la PF. L’option 

de conservation d’ovocytes avec stimulation ovarienne préalable ne serait donc pas proposée 

dans cet outil.  

Les patientes ont également accès à cet outil de leur domicile avec les codes d’accès 

qui leur seront fournis à l’issue de la consultation de PF.  

 

L’outil MAGNOLIA est présenté ci-après sous la forme d’un livret pour être facilement 

consultable.  
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 Résultats de l’étude quantitative : évaluation de l’outil d’aide à la 

décision en ligne 
 

L’étude a été menée de septembre 2018 à mai 2019. Pour rappel, le recrutement des 

patientes a lieu à partir des établissements d’oncologie d’Ile de France qui adressent leurs 

patientes atteintes de cancer du sein pour une consultation de PF dans le service de médecine 

de la reproduction et PF du CHU Antoine Béclère. 

Au cours de cette période, cent cinquante femmes ont contacté le service de 

médecine de la reproduction et PF par téléphone ou par mail pour avoir un rendez-vous de 

consultation.  Parmi elles, deux femmes ont finalement refusé la consultation de PF lors de 

l’appel téléphonique, deux ont refusé de participer à l’étude, et cinq patientes ne 

remplissaient pas les critères d’inclusion de l’étude. Sur ces cent quarante et une femmes 

randomisées dans l’étude, soixante-dix appartenaient au groupe IRIS et soixante et onze au 

groupe DECISIF. Au sein du groupe IRIS, une patiente a été exclue de l’étude car ses 

paramètres de réserve ovarienne, son âge et le caractère urgent du traitement oncologique 

ne permettaient finalement pas à l’équipe médicale de lui proposer une technique de PF. 

De plus, quatre patientes n’ont pas rempli correctement le questionnaire. Au sein du 

groupe DECISIF, quatre patientes ont consulté FertiEll’P avant la consultation de PF puis ont 

décidé d’annuler leur consultation car elles ne souhaitaient pas conserver leur ovocytes, 

embryons et/ou tissu ovarien. Ces quatre patientes ont évoqué avoir déjà un ou plusieurs 

enfants et ne pas en vouloir d’autres. La majorité des participants ayant reçu FertiEll’P a 

déclaré avoir lu l’outil, seulement deux patientes ne l’avaient pas lu et nous avons décidé 

de ne pas les inclure dans l’analyse.  

Au final, les questionnaires de cent vingt-cinq patientes ont été exploités, soixante-

cinq pour le groupe IRIS et soixante pour le groupe DECISIF.  

La taille de l’échantillon cible a été dépassée en raison d’un recrutement plus rapide 

que prévu et la date butoir de clôture des inclusions pour l’étude a été maintenue comme 

initialement prévue.  
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Figure V-4- Description de l’étude quantitative randomisée 

 

 

 

 

 Caractéristiques des patientes 
 

Il n'y a pas de différence significative dans les données sociodémographiques entre 

les groupes IRIS et DECISIF (Tableau IV-2).  

La moyenne d’âge des patientes est de 33 ans (± 3.7), vingt-huit ont moins de 30 

ans, soit 22.4 % (28/125). La plus jeune des patientes a 20 ans et 7 mois. Concernant leur 

situation familiale, quatre-vingt-treize patientes (74.4 % (93/125)) sont en couple et 68 

Patientes atteintes de 
cancer du sein ayant pris 

contact avec le service pour 
une consultation de PF 

(n=150) 
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(54,4 % (68/125)) sont nullipares. Treize patientes (10.4 % (13/125) sont sans emploi, les 

autres sont des cadres, employées ou bien exercent des professions intermédiaires.  

 

Six patientes (4.8 % (6/125) savent qu’elles sont porteuses d’une mutation BRCA1, 

BRCA2 ou PALB2 et cinquante-huit (46.4 % (58/125)) connaissent leurs antécédents 

familiaux de cancer du sein ou de l’ovaire. Quinze patientes sont atteintes d’endométriose 

ou présentent des antécédents de chirurgie ovarienne pouvant altérer leur fertilité (12 % 

(15/125)).  

 

Quatre-vingt-quinze patientes (76 %, (95/125)) ont découvert leur cancer du sein à 

l’autopalpation. Il est triple négatif pour trente-deux patientes (25.6 % (32/125). Soixante-

huit patientes (54.4 % (n = 125)) doivent débuter les traitements du cancer par une 

chimiothérapie néoadjuvante. L’équipe oncologique a contre-indiqué la stimulation 

ovarienne pour cinquante-quatre patientes (43.2 % (54/125)).  

 

Le CFA moyen est de 23.6 (± 1.25). 
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Tableau V-5- Descriptif des patientes des groupes IRIS et DECISIF 

 TOTAL 
N = 125 (100 %) 

IRIS  
N = 65 (52 %) 

DECISIF  
N = 60 (48 %) 

p 

Age (en années) 33.0 ± 3.7 33.1 ± 3.4 33.0 ±4.1 0.893 

Catégories socio professionnelles      

Ø 1- Agricultrices exploitants  0 0 0  
Ø 2- Artisans, commerçantes 

et chefs d’entreprise 
2 (1.6 %) 2 (3.1 %) 0  

Ø 3- Cadre et professions 
intellectuelles supérieures 

46 (36.8 %) 27 (41.5 %) 19 (31.7 %)  

Ø 4- Professions 
intermédiaires  

41 (32.8 %) 17 (26.2 %) 24 (40 %)  

Ø 5- Employées 20 (16 %) 10 (15.4 %) 10 (16.7 %)  
Ø 6- Ouvriers 3 (2.4 %) 2 (3.1 %) 1 (1.7 %)  
Ø 7- Retraitées 0 0 0  
Ø 8- Autres personnes sans 

activité professionnelle 
13 10.4 %) 7 (10.8 %) 6 (10 %)  

Statut relationnel     0.683 

Ø Célibataire 32 (25.6 %) 18 (27.7 %) 14 (23.3 %)  
Ø En couple 93 (74.4 %) 47 (72.3 %) 46 (46.7 %)  

Parité     0.710 

Ø Nullipare 68 (54.4 %) 35 (53.8 %) 33 (55 %)  
Ø Primipare 36 (28.8 %) 20 (30.8 %) 16 (26.7 %)  
Ø Deuxième pare 16 (12.8 %) 7 (10.8 %) 9 (15 %)  
Ø Troisième pare 4 (3.2 %) 3 (4.6 %) 1 (1.7 %)  
Ø Cinquième pare 1 (0.8 %) 0 1 (1.7 %)  

CFA  23.6±14.0  21.8 ±14.0 25.6 ±13.8 0.336 

Contre-indication à une COS    1 
Ø Oui 54 (43.2 %) 28 (43.1 %) 26 (43.3 %)  
Ø Non 71 (56.8 %) 37 (56.9 %) 34 (56.7 %)  

Antécédents familiaux de cancer du 
sein et/ou des ovaires  

   0.591 

Ø Oui 58 (46.4 %) 32 (49.2 %) 26 (44.8 %)  
Ø Non 67 (53.6 %) 33 (50.8 %) 34 (56.7 %)  

Cancer du sein triple négatif  32 (25.6 %) 17 (28.3%) 15 (23.1 %) 0.543 
Porteuse d’une mutation génétique    0.483 

Ø Oui  6 (4.8 %) 2 (3.1%) 4 (6.7%)   
Ø Non 11 (8.8 %) 7 (10.8%) 4 (6.7%)  
Ø Statut non connu  108 (86.4 %) 56 (86.2%) 52 (86.7%)  

Traitement oncologique envisagé    0.333 

Ø Chimiothérapie 
néoadjuvante 

68 (54.4 %) 37 (56.9 %) 31 (51.7 %)  

Ø Chimiothérapie adjuvante 45 (36 %) 20 (30.8 %) 25 (41.7 %)  
Ø Pas de chimiothérapie 12 (9.6 %) 8 (6.7 %) 4 (9.6%)  

Délai contraint entre consultation et le 
début de la chimiothérapie  

   0.543 

Ø Oui 49 (39.2 %) 24 (36.9 %) 25 (41.6 %)  
Ø Non  78 (60.8 %) 41 (63.1 %) 35 (58.4 %)  

Endométriose / Antécédent chirurgie    0.052 
Ø Oui 15 (12 %) 4 (6.2 %) 11 (18.3 %)  
Ø Non 110 (88 %) 61 (93.8 %) 49 (81.7 %)  
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 Critère d’évaluation principal  
 

V.3.2.1 Niveau de connaissances 
 

Le niveau de connaissances est statistiquement supérieur chez les patientes du groupe 

DECISIF, c’est-à-dire lorsque la patiente a utilisé une aide à la décision comparativement à 

l’information standard délivrée dans les soins courants. Le score moyen total (0-10) des 

patientes du groupe IRIS est de 6.49 (± 1.89) alors qu’il est de 8.60 (± 1.34) chez les patientes 

du groupe DECISIF (p<0.001). La proportion de patientes ayant de bonnes connaissances est 

significativement supérieure dans le groupe DECISIF par rapport au groupe IRIS (93.3 % 

(56/60) v 38.5 % (35/65)). Aucune patiente du groupe DECISIF n’a des connaissances 

médiocres (<4/10) contre 6.2 % dans le groupe IRIS (4/65). 

Tableau V-6- Niveaux de connaissances des patientes des groupes IRIS et DECISIF 

 IRIS  
N = 65  

N (52 %) 

DECISIF  
N = 60 

N (48 %) 

p 

Connaissances    

        Niveau moyen 6.49 (± 1.89) 8.6 (± 1.34) < 0,001 

Ø < 4 4 (6.2 %) 0  

Ø [4-6] 26 (40 %) 4 (6.7 %)  

Ø  ≥ 7 35 (53.8 %) 56 (93.3 %)  
 

V.3.2.2 Attitude vis-à-vis de la préservation de la fertilité 
 

La quasi-totalité des patientes des groupes IRIS et DECISIF a une attitude favorable vis-

à-vis de la PF (96 %). Leur attitude vis-à-vis de la PF n’est pas influencée positivement ou 

négativement par l’outil d’aide à la décision.  

Tableau V-7- Niveaux d’attitude des patientes des groupes IRIS et DECISIF 

 

 IRIS  
N = 65  

N (52 %) 

DECISIF  
N = 60 

N (48 %) 

p 

Ressenti     
        Moyenne 3.28 (± 4.08) 3.15 (± 3.71) 0.86 

Ø < 11 : attitude 
favorable à la PF 

61 (93.8 %) 59 (98.3 %) 0,367 

Ø ≥ 11 : attitude 
défavorable à la PF 

4 (6.2 %) 1 (1.7 %)  
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V.3.2.3 Choix à l’issue de la consultation de préservation de la fertilité et choix 

final  
 

On constate qu’à l’issue de la consultation de PF, 76.8 % (96/125) des patientes 

souhaitent conserver leurs ovocytes, embryons et/ou tissu ovarien, 11.2 % (14/125) sont 

indécises et 12 % (15/125) refusent.  

Parmi les patientes qui acceptent initialement (96/125), 39.4 % (13/96) vont 

finalement se rétracter et 90.2 % (83/96) souhaitent maintenir leur décision. Les patientes qui 

se rétractent appartiennent toutes au groupe IRIS.  

Parmi celles qui sont indécises (14/125), 8.7 % (8/125) vont choisir de conserver leurs 

ovocytes, embryons et/ou tissu ovarien (Tableau IV-3).  

Parmi celles qui refusent (15/125), seulement 1 patiente (1.1 %) va revenir sur sa 

décision et conserver ses ovocytes, embryons et/ou tissu ovarien.  

Finalement, au total, 73.6. % (92/125) des patientes vont choisir de conserver leurs 

ovocytes, embryons et/ou tissu ovarien. L’appartenance au groupe IRIS ou DECISIF n’influence 

pas la décision à l’issue de la consultation de PF et la décision finale. L’âge moyen des 

patientes qui souhaitent conserver leurs ovocytes et/ou tissu ovarien n’est pas 

statistiquement différent de celles qui ne souhaitent pas les conserver. 
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Tableau V-8- Description des décisions des patientes des groupes IRIS et DECISIF à l’issue de la 

consultation de préservation de la fertilité 

 TOTAL  
N = 125 

N (100 %) 

IRIS  
N = 65  

N (52 %) 

DECISIF  
N = 60 

N (48 %) 

p 

Décision consultation      

Ø Refus 15 (12 %) 8 (12.3 %) 7 (11.7 %) 1 

Ø Congélation d’ovocytes 
après hyperstimulation 
ovarienne contrôlée 

52 (41.6%) 24 (36.9 %) 28 (46.7 %) 0.282 

Ø Congélation d’embryons 

après hyperstimulation 

ovarienne contrôlée 

19 (15.2%) 12 (18.5 %) 7 (11.7 %) 0.328 

Ø Congélation d’ovocytes 

après MIV 

23 (18.4 %) 12 (18.5 %) 11 (18.3 %) 1 

Ø Congélation d’embryons 
après MIV 

3 (2.4 %) 1 (1.5 %) 2 (3.3 %) 0.607 

Ø Congélation de tissu 
ovarien et d’ovocytes 
après MIV 

9 (7.2 %) 4 (6.2 %) 5 (8.3 %) 0.737 

Ø Congélation de tissu 
ovarien et d’embryons 
après MIV 

0 0 0  

Ø Hésitation sur la 
technique de PF 

8 (6.4 %) 6 (9.2 %) 2 (3.3 %) 0.276 

Ø Décision non prise 14 (11.2 %) 8 (12.3 %) 6 (10 %) 0.781 

 

Tableau V-9- Description des décisions finales des patientes des groupes IRIS et DECISIF  

  TOTAL 
N = 125 

N (100 %) 

IRIS 
N = 65  

N (52 %) 

DECISIF  
N = 60 

N (48 %) 

p 

Décision finale      

Ø Refus 33 (26.4 %) 20 (30.8 %) 13 (21.7 %) 0.249 

Ø Congélation d’ovocytes 
après hyperstimulation 
ovarienne contrôlée 

52 (41.6 %) 25 (38.5 %) 27 (45 %) 0.474 

Ø Congélation d’embryons 

après hyperstimulation 

ovarienne contrôlée 

21 (16.8 %) 13 (20 %) 8 (13.3 %) 0.348 

Ø Congélation d’ovocytes 

après MIV 

25 (20 %) 12 (9.6 %) 13 (21.7 %) 0.823 

Ø Congélation d’embryons 
après MIV 

5 (4 %) 2 (3.1 %) 3 (5 %) 0.670 

Ø Congélation de tissu 
ovarien et d’ovocytes 
après MIV 

6 (4.8 %) 3 (4.6 %) 3 (5 %) 1 

Ø Congélation de tissu 
ovarien et d’embryons 
après MIV 

1 (0.8 %) 0 1 (1.7 %) 0.480 
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V.3.2.4 La mesure multidimensionnelle du choix éclairé  
 

La proportion de patientes ayant fait un choix éclairé est plus élevée dans le groupe 

DECISIF que dans le groupe IRIS passant de 75 % (45/60) à 38.5 % (25/65) ; p<0.001, 

respectivement (tableau V-9). Le choix éclairé des patientes est renforcé grâce à l’outil d’aide 

à la décision.  

Tableau V-10- Niveaux de choix des patientes des groupes IRIS et DECISIF.  
Les patientes des cellules 1 et 4 ont fait un choix éclairé.  
 

 CONSERVER CONNAISSANCES ATTITUDE TOTAL 
N = 125 
(100 %) 

IRIS  
N = 65 (52 

%) 

DECISIF  
N = 60 
(48 %) 

Cellule 1 + + + 69 (55.2 %) 25 (38.5 %) 44 (73.3 %) 

Cellule 2 + + - 1 (0.8 %) 1 (1.5 %) 0 

Cellule 3 - + + 20 (16 %) 9 (13.8 %) 11 (18.3 %) 

Cellule 4 - + - 1 (0.8 %) 0 1 (1.7 %) 

Cellule 5 + - + 20 (16 %) 17 (26.2 %) 3 (5 %) 

Cellule 6 + - - 2 (1.6 %) 2 (3.1 %) 0 

Cellule 7  - - + 11 (8.8 %) 10 (15.4 %) 1 (1.7 %) 

Cellule 8 - - - 1 (0.8 %) 1 (1.5 %) 0 

 
 

 

 Niveau de conflit décisionnel 
 

 Les patientes qui ont utilisé FertiEll’P ont un niveau de conflit décisionnel moins élevé 

que celles du groupe IRIS (14.0 (± 12.5) v 21.9 (± 15.7)) p<0.01) (Tableau V-10).  

Tableau V-11- Échelle de conflit décisionnel des groupes IRIS et DECISIF 

 

 IRIS  
(INFORMATION 

STANDARD) 
N = 65  

N (52 %) 

DECISIF  
(AVEC FERTIELL'P) 

 
N = 60 

N (48 %) 

p 

Échelle conflit décisionnel 21.9 (± 15.7) 14.0 (± 12.5) <0.01  

Sous-échelle incertitude 30.89 (± 24.05) 21.53 (± 20.99) 0.022 

Sous échelle choix éclairé  17.56 (± 16.08) 7.92 (± 10.22) <0.001 

Sous-échelle valeurs 25.51 (± 20.62) 14.97 (± 14.98) 0.002 
Sous-échelle soutien  15.49 (± 15.20) 10.42 (± 13.60) 0.053 

Sous-échelle décision 20.77 (± 19.20) 14.89 (± 16.15) 0.068 
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 Niveau d’anxiété 
 

Le niveau d’anxiété des groupes DECISIF et IRIS n’est pas statistiquement différent 

(14.4 (± 2.94) v 15.1 (± 2.18) respectivement, p=0.13).  

 

 Niveau de délibération  
 

 Pour les patientes du groupe IRIS, on constate que plus les connaissances sont 

mauvaises, plus le niveau de délibération est faible, plus le conflit décisionnel est élevé. Alors 

que pour les patientes du groupe DECISIF, le niveau de connaissances n’est pas lié au niveau 

de délibération et au niveau de conflit décisionnel. 

 

 Impact du groupe et de la cohérence du choix sur les connaissances 
 

Dans le groupe IRIS, les patientes qui n’ont pas fait un choix cohérent ont un niveau de 

connaissances moindre, contrairement au groupe DECISIF où le niveau de connaissances est 

sensiblement équivalent que le choix ait été cohérent ou non. Le choix cohérent et le groupe 

d’appartenance sont liés aux connaissances en analyse multivariée (figures V-6 et V-7).  

 
Tableau V-12-Niveau de connaissances moyen en fonction du groupe et du niveau de cohérence du 
choix  

VARIABLE DEPENDANTE:   CONNAISSANCE  

GROUPE CHOIX COHERENT MOYENNE ERREUR TYPE N 

IRIS 

NON 5.600 1.7946 40 

OUI 7.920 0.9092 25 

TOTAL 6.492 1.8885 65 

DECISIF 

NON 8.067 1.9445 15 

OUI 8.778 1.0420 45 

TOTAL 8.600 1.3429 60 

TOTAL 

NON 6.273 2.1296 55 

OUI 8.471 1.0730 70 

TOTAL 7.504 1.9536 125 
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Tableau V-13-Degré de signification de l’analyse de variance  

VARIABLES p 

Groupe <0.001 

Choix cohérent <0.001 

Interaction Groupe X Choix cohérent  0.005 

  
 
Figure V-5- Interaction entre la cohérence du choix des patientes en fonction de leurs connaissances 
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Durant ces dernières années, une nouvelle discipline s’est développée à l’intersection 

de l’AMP et de la cancérologie, l’oncofertilité. De nombreuses équipes se sont tout d’abord 

attachées à montrer les effets gonadotoxiques de certains traitements du cancer. Des 

techniques de PF ont été ensuite envisagées et développées pour permettre aux jeunes 

patients d’envisager un « après-cancer » en se préoccupant de leur avenir procréatif et de leur 

qualité de vie future. En France, les hommes ont accès à la congélation de spermatozoïdes 

depuis une quarantaine d’années. Ce n’est qu’à la fin des années 2000 que les premières 

consultations d’oncofertilité se sont mises en place pour les jeunes femmes. Cette mise en 

place tardive s’explique principalement par les difficultés à recueillir et à congeler les 

ovocytes, cellules fragiles.  

Dans la littérature, on constate que ces jeunes adultes saluent le développement de 

ces avancées technologiques mais regrettent le manque d’information et de soutien dans leur 

prise de décision (Benedict et al., 2016; Garvelink et al., 2015; Peate et al., 2009; Yee et al., 

2012). Des recommandations ont été émises sur la nécessité de développer des outils 

pédagogiques pour leur permettre de dégager leurs valeurs et leurs préférences en matière 

de PF (Garvelink et al., 2015; Peate et al., 2011b).  

Dans son état des lieux relatif à la décision médicale partagée rédigé en 2013 et initié 

par le Service des Bonnes pratiques professionnelles (SBPP), la Haute Autorité de Santé (HAS) 

recommandait le développement des outils d’aide à la décision afin de répondre à l’objectif 

institutionnel « promouvoir l'association des patients à la qualité et à la sécurité de leur prise 

en charge » et soutenir le concept de « décision médicale partagée » (HAS, 2013).  

L’objectif de cette thèse était d’analyser la situation au sein d’un centre de référence 

en oncofertilité, les difficultés du parcours de soins des patientes puis de concevoir un outil 

d’aide à la prise de décision sur la PF pour les jeunes patientes atteintes de cancer du sein, et 

enfin d’en évaluer l’efficacité. 
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 Évolution du devoir d’information vers la co-décision  
 

Au cours des dernières décennies, la réorganisation de notre système de santé, 

l’évolution des prises en charge médicales et le développement des nouvelles technologies de 

l’information et de la communication ont totalement bouleversé les rapports entre les 

professionnels de santé, les patients et leur entourage. Dans ce contexte, les professionnels 

de santé et les usagers formulent des questions essentielles concernant l’accès aux soins, la 

reconnaissance et la mise en œuvre de nouveaux droits et l’élaboration de la décision 

médicale (Moutel, 2018). En parallèle un nombre croissant de normes et de règles, tels que 

les lois régissant l’accès aux soins, les droits des patients ou bien encore les questions de 

Bioéthique, vise à organiser ces rapports. Actuellement, les établissements de santé intègrent 

ces préoccupations, comme base de la qualité des compétences et de la responsabilité des 

professionnels dans l’accueil et la prise en charge des patients.  

 Il y a une trentaine d’années, le concept d’une médecine fondée sur les niveaux de 

preuves ou médecine factuelle (Evidence Based Medicine) s’est développée impliquant le 

praticien à considérer, dans la prise de décision, les données de la science les plus actualisées 

issues de la recherche, ainsi que les valeurs et préférences du patient (Guyatt et al., 1992). Il 

s’agit donc d’utiliser les meilleures preuves scientifiques actuelles en personnalisant les soins 

à l’individu pris en charge.  

 En parallèle, on assiste à une demande croissante de la part des patients pour une 

meilleure information et une plus grande implication dans les décisions de santé les 

concernant, comme nous l’avons constaté au cours de notre étude qualitative. Cette évolution 

nécessite donc de donner aux patients des informations plus précises, plus techniques et plus 

étoffées qu’auparavant.  

Si aujourd’hui l’information des patients est reconnue comme un droit fondamental et 

un principe de la pratique médicale, cela n’a pas toujours été le cas. Jusque dans les années 

1980, le modèle d’une médecine paternaliste prévalait, dans lequel le médecin était détenteur 

du savoir et de l’information et tenait pas compte de leurs souhaits ou de leurs jugements, 

d’où une relation soignant-soigné profondément asymétrique avec une prise de décision 

unilatérale du médecin (Parsons and Turner, 1951). Le professionnel expert était reconnu 
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comme légitime pour décider ce qui lui semblait le plus adapté pour le patient passif. Le 

professionnel expert était reconnu comme légitime pour décider ce qui lui semblait le plus 

adapté pour le patient passif. Ce modèle reposait principalement sur les principes d’altruisme 

et de bienfaisance. Le modèle du médecin décideur a ensuite été proposé afin de réduire 

l’asymétrie d’information entre le médecin et le patient pour permettre au patient la 

possibilité d’expliciter ses préférences laissant ensuite le médecin décider seul. Ce sont donc 

les préférences du patient qui étaient prises en compte dans ce modèle. Le modèle informatif 

dit de « décision informée » donnait quant à lui la prise de décision au patient qui prenait seul 

sa décision avec un rôle médical de transfert des informations au patient. Ce modèle 

informatif reposait sur le principe seul d’autonomie de la personne. Un quatrième modèle a 

été décrit, le « modèle collectiviste » de décision médicale où l’intérêt collectif était 

prédominant dans les soins proposés au patient faisant intervenir les principes de solidarité 

et de justice.  Aucun de ces modèles ne prend en compte l’intégralité des facteurs et des 

intervenants de la prise de décision médicale. Un modèle faisant intervenir une délibération 

consensuelle entre le patient et le médecin est apparu plus tard.  

La recherche du bien-être et de la santé sont actuellement au cœur des préoccupations 

individuelles, collectives et politiques incitant à intégrer les attentes sociales des individus 

dans la décision médicale. Il est donc apparu au fil des décennies « la nécessité que toute 

décision impliquant l’avenir d’une ou de plusieurs personnes soit au cœur d’une démarche 

éthique anticipatrice, partageant les informations sur les bénéfices, les doutes, les 

incertitudes et les risques » (Moutel, 2018). La demande de participation des patientes aux 

choix les concernant est croissante, elle est actuellement reconnue comme un droit. Il existe 

aujourd’hui une politique volontariste d’éducation à la santé, d’information du patient, de 

participation. Les patients ont actuellement accès à bon nombre d’informations médicales 

standardisées, juridiques et normatives via les médias, donc Internet.  

Ce devoir d’information du médecin vis-à-vis du patient a été inscrit d’une part dans le 

code de déontologie médicale et d’autre part dans la législation française (Code de 

déontologie, Article 35 - Information du patient, 1995; Legifrance, 2002). Le Code de 

déontologie médicale, édicte, ainsi que « le médecin doit, à la personne qu’il examine, qu’il 

soigne ou qu’il conseille, une information loyale, claire et appropriée, sur son état, sur les 



   

DISCUSSION GENERALE 
 
 

 242 

investigations et les soins qu’il lui propose » (Code de déontologie, Article 35 - Information du 

patient, 1995).  

La loi du 4 Mars 2002, relative aux Droits des malades et à la qualité du système de 

santé, dite Loi de Démocratie Sanitaire, vient rappeler la nécessité de placer le patient au 

centre du dispositif et de l’intégrer dans l’organisation de ses soins et des décisions qui le 

concernent (Legifrance, 2002).  

L’attitude paternaliste a donc été abandonnée au profit de nouvelles procédures, 

issues de rapprochements et de partenariats avec les associations de patients, promouvant le 

principe de co-décision (Moutel, 2018). Ce modèle de « décision partagée » propose donc un 

flux bidirectionnel d’informations où la décision médicale concernant le patient est prise d’un 

commun accord avec le médecin et où les deux protagonistes participent sans domination. 

Cependant, comme nous avons pu le décrire à travers notre travail de recherche, la 

démarche d’information fait appel à la capacité de compréhension du sujet, confronté au 

discours médical. Cette démarche s’apparente à de la pédagogie, c’est-à-dire que le patient 

reçoit les éléments d’information qu’on lui transmet, les confronte à son vécu et ses 

appréhensions et les interprète selon son ressenti. Elle est donc un échange à travers lequel 

le médecin utilise des mots du quotidien, des images qui vont « parler » au patient, 

indispensables pour une information adaptée à la personne et à son vécu (Moutel et al., 2006). 

La patiente aura alors des temps d’écoute et d’accompagnement dédiés afin qu’elle prenne 

une décision « éclairée ».  

 

 Le parcours des patientes en préservation de la fertilité 
 

L’étude qualitative réalisée au moyen d’un focus group de cinq participantes nous a 

permis de dégager des éléments de compréhension du parcours et de l’expérience des 

femmes atteintes d’un cancer du sein adressées pour une consultation de PF au sein d’un 

service spécifique dédié et ayant conservées leurs gamètes. Elles ont activement discuté de 

leurs expériences en matière de fertilité suggérant qu’elles souhaitaient apporter leur 

contribution pour améliorer le système d’information des femmes dans ce contexte.  
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 De l’annonce du diagnostic de cancer du sein à celle du risque 

d’infertilité 
 

L’annonce princeps du diagnostic de cancer du sein est un évènement bouleversant 

unique majeur dans la vie d’une femme. Ce traumatisme vient chambouler ses repères 

(Hirsch, 2010), son quotidien, ses projets et la confronter à toutes les représentations sociales 

du cancer.  

La représentation collective du cancer reste dans l’imaginaire populaire celle d’une 

maladie mortelle incurable. L’institutionnalisation de la cancérologie dans les années 1930 et 

les campagnes de lutte contre le cancer dans les années 1990 ont largement contribué à la 

représentation du cancer comme un fléau universel et à la diffusion d’une figure du diable 

dont le comportement sournois, rusé, insidieux et hypocrite ressemble aux différentes bêtes 

maléfiques auxquelles il a été associé (crabe, araignée, serpent, crapaud) (Pinell, 1992; 

Sarradon-Eck, 2004). La peur est ainsi particulièrement liée à cette pathologie qui peut frapper 

n’importe où sur le corps, mais aussi n’importe quand et n’importe qui (Aïach, 1980). De 

l’image initiale d’un fléau, on bascule progressivement vers une logique du risque avec des 

notions de prévention vis-à-vis de facteurs de risques identifiés. Le patient atteint de cancer 

est identifié à un « survivant » possible pouvant même espérer guérir et vivre de nombreuses 

années après le cancer (Saillant, 1988). Les notions d’espoir, de courage, de lutte et 

d’héroïsme apparaissent, laissant transparaître les patients cancéreux comme des êtres 

exceptionnels qui combattent leur maladie avec courage. Dans les années 2000, on assiste par 

ailleurs à l’émergence d’un discours de plus en plus axé sur le vécu individuel des malades. De 

logique initiale du fléau, on bascule progressivement vers celle du risque, où la prévention vis-

à-vis de facteurs impliqués dans la cancérogenèse apparaît (Derbez and Rollin, 2016).  

Dans une société qui valorise la perfection, le paraître, la jeunesse, la santé, comment 

bien annoncer une pathologie symbole de souffrance, de peurs et de mort ? 

Il a beaucoup été reproché aux médecins la brutalité de l’annonce du cancer, avec des 

comportements pas toujours appropriés. L’annonce du cancer peut induire des conséquences 

importantes sur le déroulement de la maladie. En effet, le médecin transforme un symptôme 

en une maladie et confère au patient un statut de « malade » alors que par exemple dans le 
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contexte du cancer du sein, les femmes ne se sentent pas malades (Derbez and Rollin, 2016). 

Les premiers états généraux des malades atteints de cancer en 1999 sont à l’origine de 

l’insertion du dispositif d’annonce dans le premier Plan Cancer, en 2003. La mesure 40 était la 

« consultation d'annonce ». Son objectif était de « permettre aux patients de bénéficier de 

meilleures conditions d'annonce du diagnostic de leur maladie », en particulier de manière à 

mieux comprendre le parcours de soins, les choix et les stratégies possibles (Le Plan cancer 

2003-2007, 2003).  En 2006, l’INCa publie, en collaboration avec la Ligue Nationale contre le 

Cancer, des recommandations professionnelles pour la mise en place de ce dispositif 

d’annonce dans les établissements de soins. Cette mise en place traduit notamment une 

volonté de gérer les émotions liées à la découverte du cancer (Soum-Pouyalet, 2006), même 

si le contenu de l’annonce du cancer restera évidemment toujours traumatique. Dans le 

domaine de la cancérologie, l'information, le soutien, l'accompagnement et l'accueil des 

patients, sont actuellement identifiés comme des critères « qualité » des établissements de 

santé et évalués par les visites d'accréditation de l'Agence Nationale pour l'Accréditation et 

l'Évaluation des Soins (ANAES).  Dans un moment si chargé émotionnellement et face à 

l’annonce d’une maladie si empreinte socialement, comment penser la communication d’une 

potentielle infertilité en lien avec les traitements qui vont lui permettre de combattre sa 

maladie ?  

Nous avons vu que le cancer est encore très imprégné de représentations sociales 

symboliques morbides et peut donc modifier les relations soignant-soigné. L’annonce du 

risque potentiel d’infertilité vient alors alourdir la complexité émotionnelle de celle du cancer.  

De nombreuses études menées ces dernières années ont montré que les patientes 

atteintes de cancer sont très soucieuses pour leur fertilité ultérieure (Goncalves et al., 2014; 

Tschudin and Bitzer, 2009). Lors de notre étude qualitative, quelques patientes ont souligné 

qu’elles regrettaient le manque de tact et d’empathie lors de la consultation d’annonce du 

cancer. En effet, elles évoquent une certaine brutalité dans l’annonce de ce risque avec un 

vocabulaire inadapté tel que l’utilisation du mot « stérilité » qui laisse peu de place à une 

fertilité naturelle. La littérature vient conforter le sentiment des patientes interrogées lors du 

focus group. En effet, les patientes déplorent un manque de communication avec les 

professionnels de santé qui les informent de l’existence de la PF (Jones et al., 2017). Les 

patientes ressentent une forme d’hésitation à initier ces discussions autour des conséquences 
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des traitements sur leur fertilité (Gorman et al., 2012). Elles relèvent également une certaine 

précipitation dans les explications fournies (Bastings et al., 2014a; Jones et al., 2017; Lee et 

al., 2011), ce point a également été soulevé lors du focus group.  

 

Les traitements du cancer du sein qui ont pour objectif de guérir les patientes vont 

venir bouleverser leur intégrité physique féminine externe et interne. La femme se retrouve 

alors dans une situation de vulnérabilité et ressent un besoin d’empathie, d’écoute et 

d’attention de la part des professionnels de santé qui se traduira par une relation 

thérapeutique basée sur l’échange et la confiance.  

 

L’annonce de la PF pour ces jeunes femmes peut être génératrice d’anxiété mais elle 

est également synonyme d’émotions positives leur redonnant des libertés là où le cancer du 

sein vient les emprisonner, comme cela a été formulé dans le focus group. Deux études 

néerlandaises et danoises retrouvaient ces mêmes sentiments chez les patientes leur 

permettant de se projeter dans une vie après le cancer (Ehrbar et al., 2019). 

Dans notre étude, il est intéressant de noter qu’une des participantes interrogée 

concevait la PF comme un moyen de préserver un choix possible dans l’avenir. Elle souhaitait 

garder toutes les options ouvertes en conservant ses ovocytes et son tissu ovarien, lui 

garantissant ainsi la possibilité de prendre une décision dans le futur après les traitements du 

cancer. Elle était en couple, stable depuis 3 ans au moment de la découverte du cancer, 

cependant, à 29 ans, elle ne se sentait pas prête à prendre une décision concernant la 

personne avec qui elle souhaiterait concevoir une famille dans le futur. Elle avait donc fait le 

choix de se laisser une plus grande liberté procréative à l’avenir en conservant ses gamètes 

personnels. Elle s’était opposée à la congélation embryonnaire, une solution en théorie 

meilleure avec une survie à la décongélation plus favorable, pour ne pas prendre une décision 

qui l’engagerait dans le futur avec cet homme.  
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 L’orientation des patientes en consultation de préservation de la 

fertilité 
  

La littérature estime qu’entre 23 et 50 % des discussions sur la PF sont encore à 

l’initiative des patientes ou de leurs proches (Chin et al., 2016; Scanlon et al., 2012; Yee, 2016; 

Yee et al., 2012). Pour toutes les femmes du focus group, la discussion au sujet des 

conséquences des traitements du cancer sur la fertilité a été à l’initiative des professionnels 

de santé, lors de la consultation d’annonce du cancer. Cependant, l’échantillon du focus group 

était trop faible pour émettre une conclusion quant à l’initiation des discussions sur la PF. 

Nous pouvons juste émettre l’hypothèse que l’AP-HP possédant une plateforme 

d’oncofertilité, la plupart des patientes adressées au sein de notre centre le sont par des 

centres oncologiques d’Ile de France appartenant à ce réseau, avec des professionnels de 

santé formés à cette problématique de la PF. Il semble cependant probable qu’encore 

actuellement toutes les patientes éligibles à une consultation de PF ne sont pas orientées vers 

une équipe spécialiste. En effet, la mise en regard du nombre de nouveaux cas de cancers du 

sein détectés et du nombre de conservations effectivement réalisées vient confirmer que 

toutes ne sont pas adressées aux professionnels compétents. En 2004-2005, lors de la 

première enquête nationale menée par l’INCa et l’Inserm, deux ans après un diagnostic de 

cancer, 30 % des femmes et 13 % des hommes indiquaient de pas avoir été informés du risque 

d’infertilité avant le début du traitement (INCa, INSERM, 2014). De plus, le rapport « Fertilité 

et cancer » publié par l’ABM et l’INCa en 2013 soulignait que tous les jeunes adultes atteints 

de cancer n’ont pas tous accès à une consultation spécialisée d’oncofertilité, mettant à mal le 

principe de l’accès à des soins de qualité équitable pour tous (Hoog-Labouret and Merlet, 

2013). Diverses études à l’étranger et en France suggèrent que de nombreux professionnels 

de l’oncologie n’abordent pas, ou de façon très superficielle, cette notion de risque 

d’infertilité en lien avec les traitements du cancer (Jones et al., 2017; Mancini et al., 2008). De 

plus, lors de l’enquête menée auprès des ARS en mars 2016, l’ABM a constaté plusieurs 

difficultés (DGOS, 2016) :  

- Un manque d’information des patients sur les possibilités de prise en charge en PF ;  

- Le maillage territorial jugé insuffisant au niveau de l’organisation régionale ;  

- Un manque de coordination au niveau des plateformes clinico-biologiques dans certaines 

régions.  
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Lors du focus group, les patientes ont rapporté que les professionnels de santé ont 

abordé la PF en posant la question de la parité. Était-ce juste une façon d’aborder le sujet de 

la fertilité ou bien, si les patientes avaient déjà des enfants, l’information sur la PF n’aurait 

peut-être pas été transmise ? Les patientes souhaitent que les professionnels de santé ne 

décident pas à leur place de la possibilité de rencontrer une équipe spécialiste de la fertilité 

(Kirkman et al., 2013; Lee et al., 2011). 

 

Afin d’uniformiser l’accès à l’information et aux soins en oncofertilité sur le territoire 

français, il semble indispensable de structurer l’offre de soins en développant des réseaux 

régionaux d’oncofertilité et en désignant des référents en oncofertilité au sein de ces 

structures. Ceci à l’image de certains réseaux régionaux pilotes d’oncofertilité ONCOPaca-

Corse (Preaubert et al., 2016) ou d’Ile de France qui ont été mis en place grâce à la 

collaboration des réseaux régionaux de cancérologie, de l’ARS et de plateformes clinico-

biologiques ayant l’autorisation pour l'activité de conservation autologue des gamètes et 

tissus germinaux dans le cadre du cancer.  De tels réseaux permettent de relier un ensemble 

d’établissements de soins publics et privés en cancérologie, des plateformes clinico-

biologiques spécialisées en oncofertilité, des professionnels de santé libéraux et des 

associations de patients. Cela permet également de pouvoir recevoir les patientes si besoin 

en urgence, c’est-à-dire dans les 24 heures, afin de ne pas retarder l’initiation des traitements. 

La mise en place de ces réseaux a pour missions de : 

- Permettre un accès systématique à l’information à toutes les patientes concernées et à 

leurs proches sur les risques des traitements du cancer sur la fertilité ultérieure et sur les 

possibilités actuelles de PF, et ce dès la consultation d’annonce ;  

- Adresser la patiente à un spécialiste de la fertilité compétent en PF : l’information doit 

être adaptée à la situation personnelle de chaque patiente même lorsque le traitement 

de première intention n’apparaît pas comme stérilisant ;  

- Assurer un égal accès des patientes sur le territoire aux plateformes clinico-biologiques de 

PF ;  

- Développer un registre de suivi des patientes afin d’établir et de diffuser auprès des 

professionnels de santé des recommandations pour la bonne pratique clinique en matière 

de PF ;  
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- Favoriser une étroite collaboration entre les professionnels de la cancérologie et ceux de 

la médecine et biologie de la reproduction en décloisonnant les pratiques et en 

permettant l’amélioration de celles-ci ;  

- Développer des outils de visioconférence afin de faciliter la participation des 

professionnels de santé en limitant les déplacements ;  

- Améliorer le niveau de connaissances de tous les professionnels de santé impliqués dans 

la prise en charge de ces patients en organisant des programmes de formation continue.  

 

L’obligation de mise en place des Réunions de Concertation Pluridisciplinaire (RCP) dans 

les établissements de soins en cancérologie a permis une garantie pour les patients d’une 

prise en charge de qualité, d’accès à l’innovation et de lutte contre les inégalités de soins. Les 

RCP pourraient être un lieu privilégié pour s’assurer d’une orientation des femmes concernées 

vers une consultation de PF. Certains centres oncologiques discutent systématiquement de 

cette question de la fertilité lors des RCP, mais il existe à ce jour encore beaucoup d’inégalités 

en termes de prise en charge (Hoog-Labouret and Merlet, 2013). 

 

 Comment informer les patientes en préservation de la fertilité ?  
 

 Nécessité d’un outil d’aide à la décision pour renforcer l’autonomie 

et la co-décision  
 

Notre étude qualitative a montré que les patientes ont globalement été satisfaites de 

la prise en charge en PF, elles jugent l’information concernant le risque potentiel d’infertilité 

importante. Cependant, il reste des points à améliorer. En effet, elles souhaitent être plus 

impliquées dans le processus décisionnel. Les femmes ont suggéré de standardiser 

l’information en mettant à disposition du patient et des centres d’oncologie des informations 

écrites préalables à la consultation. La littérature fait état de nombreux facteurs qui sont 

susceptibles d’entraver le processus de prise de décision de la patiente dans un contexte de 

cancer. Parmi eux, on retrouve la situation personnelle et clinique de la patiente, la façon dont 

l’information est transmise, la perception des risques par la patiente et la crainte de retarder 

les traitements du cancer (Benedict et al., 2016; Jones et al., 2017; Logan et al., 2018). Elles 
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considèrent également que prendre une décision éclairée vis-à-vis de la PF est très difficile 

dans ce contexte (Jones et al., 2017; Peate et al., 2012b; Urech et al., 2018). Il a été constaté 

qu’une information insuffisante entraîne un niveau de connaissances plus faible en matière 

de fertilité et est associé à une augmentation de l’incertitude ressentie vis-à-vis de la prise de 

décision chez les femmes atteintes d’un cancer du sein (Peate et al., 2011a).  

 Les patientes dans notre étude ont exprimé le souhait d’avoir à leur disposition des 

outils d’information avant de rencontrer les équipes spécialistes de la PF afin qu’elles puissent 

connaître les enjeux de la PF et se préparer aux discussions et choix qu’elles auront à faire lors 

de la consultation d’oncofertilité. Dans la littérature, les brochures ont été jugées utiles par 

93 % des femmes adultes qui veulent des informations détaillées, verbales et écrites sur les 

options, les risques, les bénéfices, les effets secondaires et les taux de réussite de la PF 

(Bastings et al., 2014b; Hershberger et al., 2013).  

 

Il existe donc une nécessité évidente de fournir aux patientes atteintes de cancer des 

informations spécifiques et ciblées vis-à-vis de leur pathologie. En plus du fait qu’elles 

souhaitent recevoir des informations, nos résultats soulignent aussi qu’elles souhaitent 

bénéficier d’une aide à la décision. Ceci a déjà été montré par d’autres (Jones et al., 2017; 

Peate et al., 2011b) . L’élaboration d’outils d’aide à la décision pour les patientes atteintes de 

cancer sur la PF s’avère donc indispensable dans ce contexte. De tels outils sont des ressources 

d’information qui permettent d’aider à faire des choix vis-à-vis d’options proposées en santé 

(Stacey et al., 2017).  

FertiEll’P est à notre connaissance le premier outil d’aide à la prise de décision conçu 

en France pour la PF. 

 

 Qu’en est-il de l’incertitude en oncofertilité ?  
 

Une des difficultés majeures dans la conception de l’outil d’aide à la décision est de 

savoir comment aborder l’incertitude en oncofertilité.  

Dès le début des années cinquante, Parsons considérait l’incertitude comme une 

caractéristique essentielle de l’activité scientifique et médicale (Parsons, 1951). Puis dans les 
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années 1990, Renée Fox distinguait deux types fondamentaux d’incertitude médicale : « Le 

premier résulte d’une maîtrise incomplète ou imparfaite de la connaissance médicale à son 

stade actuel (...) Le second découle des limites propres à la science médicale actuelle » 

(Carricaburu and Ménoret, 2004; Fox R., 1988). Dans le contexte de la PF féminine et du 

cancer, lorsque le professionnel de santé délivre l’information, il fait part à la patiente des 

incertitudes liées aux limites de la science médicale. Tout d’abord il existe une incertitude sur 

le potentiel procréatif de la femme avant tout traitement. Le médecin n’a pas les moyens 

d’évaluer la fertilité féminine, il dispose seulement de marqueurs qui permettent d’estimer 

une réserve ovarienne sur le plan quantitatif mais il n’existe pas actuellement de marqueurs 

de qualité ovocytaire.  

Un second niveau d’incertitude est celui de la difficulté d’évaluation des conséquences 

des traitements du cancer du sein sur la fertilité. Aujourd’hui, les équipes médicales ne 

peuvent pas estimer avec certitude les conséquences des traitements mis en œuvre, c’est-à-

dire qu’il est impossible d’affirmer à une patiente si elle pourra concevoir un enfant à l’issue 

de ces traitements.  

Vient ensuite un troisième niveau d’incertitude qui concerne l’utilisation future des 

ovocytes, des embryons et/ou du tissu ovarien congelés. Certaines techniques de PF sont 

encore considérées comme expérimentales avec des statistiques associées qui ont été 

obtenues sur de faibles échantillons de patientes (Donnez and Dolmans, 2017). En effet, 

l’essor de la PF étant récent, les données statistiques disponibles sont encore rares. A titre 

d’illustration, la première naissance mondiale avec des ovocytes maturés in vitro dans un 

contexte de cancer du sein vient d’être annoncée en septembre 2019. Ces questions 

concernant les chances de grossesse futures ou de récupération de la fonction endocrine sont 

essentielles et occupent une place centrale pour ces patientes.  

Enfin, il existe une quatrième forme d’incertitude qui est l’évolution de la maladie. 

Même si globalement le pronostic du cancer du sein est relativement bon, il n’en reste pas 

moins imprévisible avec des risques de récidives qui peuvent faire douter les patientes de la 

concrétisation d’un projet parental craignant de laisser un enfant orphelin.  
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Dans ce contexte, la difficulté pour les spécialistes va être d’informer les patientes au-

delà des statistiques. Souvent, les informations sont délivrées sous forme de moyenne 

générale et il est très difficile de donner une information plus précise. Comme Ménoret l’a 

déjà évoqué dans le domaine de la cancérologie, l’équipe médicale spécialiste de la PF va donc 

avoir une tâche complexe, celle de procéder d’une rhétorique singulière pour introduire dans 

son discours des messages d’information via une certaine raison statistique (Ménoret, 2010). 

L’information en oncofertilité s’inscrit dans un processus compliqué et progressif, avec des 

incertitudes liées à chacune des options de PF proposées.  

Les patientes confrontées à une proposition de consultation de PF sont, comme nous 

l’avons déjà évoqué précédemment, dans une situation de vulnérabilité et dans une sidération 

émotionnelle. Les patientes vont mobiliser des ressources personnelles pour faire face à ces 

incertitudes d’une part liées à la maladie en elle-même et d’autre part, liées à leur fertilité 

future. Ces ressources s’inscrivent dans la « construction de l’espoir » indispensable à toute 

vie (Carricaburu and Ménoret, 2004; Lavabre, 1991).  

 Qu’est-ce qu’un outil d’aide à la décision en oncofertilité ?  
 

La prise de décision médicale en PF s’inscrit comme le processus consistant à choisir 

entre plusieurs options, dont l’une d’entre elles est « ne rien faire » (O’Connor et al., 2015). 

Durant les délibérations nécessaires pour aboutir à cette prise de décision, les patientes 

doivent comprendre et tenir compte de plusieurs éléments : les options qui leur sont 

proposées, les avantages, les risques et effets secondaires de chacune des options, en 

considérant les différentes incertitudes énumérées précédemment, ainsi que l’importance 

qu’elles accordent aux bénéfices potentiels, aux risques, aux effets secondaires et aux 

incertitudes, le tout dans un contexte émotionnel chargé.  

Pour aider les patientes à s’engager dans le rôle qu’elles souhaitent adopter dans cette 

prise de décision, il est important de leur apporter un soutien qui va leur permettre de 

réfléchir et d’échanger avec l’équipe médicale (O’Connor et al., 2015). En effet, la participation 

des patientes aux décisions qui les concernent est indispensable pour le recueil d’un 

consentement dit « éclairé », c’est-à-dire donné en toute connaissance de cause. La patiente 

devient alors un partenaire et un acteur de soins (Moutel, 2018).  
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Compte tenu du haut niveau d’incertitude dans le domaine de la PF dans un contexte 

de cancer du sein, et considérant qu’il n’y a pas de meilleur choix et que celui-ci est dépendant 

de chaque individu (Paton, 2018), le développement d’outils d’aide à la décision doit suivre 

un schéma précis.  

Les outils d’aide à la décision sont des outils pédagogiques conçus pour préparer à une 

prise de décision et pour faciliter la participation à cette décision (O’Connor et al., 2015). Dans 

le contexte de la PF, ils vont donc permettre à la patiente de :  

- Clarifier la décision qu’elle doit prendre : conserver ou ne pas conserver ses ovocytes et/ou 

son tissu ovarien. Si elle souhaite conserver des gamètes, quelle technique souhaite-t-elle 

utiliser ? Si elle est en couple hétérosexuel, souhaite-t-elle conserver des ovocytes et/ou 

des embryons ?  

- Explorer les options de PF qui sont mises à sa disposition, avec les avantages, les risques, 

les effets secondaires et les incertitudes de chacune d’entre elles, le hiérarchiser, vérifier 

les connaissances qu’elle a acquise avec cet outil, dégager ses valeurs et son attitude vis-

à-vis de la PF et de l’AMP en général et définir ses souhaits.  

- Identifier ses besoins : a-t-elle toutes les connaissances nécessaires pour prendre une 

décision éclairée ? Son attitude vis-à-vis de la PF est-elle clarifiée ? A-t-elle besoin de 

soutien supplémentaire de la part de son entourage, de son médecin ou a-t-elle besoin 

d’un soutien psychologique de la part d’un psychologue ? Quel rôle souhaite-t-elle avoir 

dans cette prise de décision ? Est-elle certaine du meilleur choix pour elle dans sa situation 

actuelle ?  

- Planifier les prochaines étapes pour aboutir à la prise de décision définitive en fonction 

des besoins identifiés précédemment.  

 

Un outil d’aide à la décision en PF ne se limite donc pas à un simple document 

d’informations, il est construit tel un guide qui par son caractère didactique va aider la 

patiente à clarifier ses choix (HAS, 2013).   
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 Quelles informations doit contenir un outil d’aide à la décision en 

oncofertilité ? 
 

Dans la littérature existante, nous avons constaté que les outils d’aide à la décision 

proposent systématiquement la technique de vitrification ovocytaire et/ou embryonnaire 

avec stimulation ovarienne (Ehrbar et al., 2018; Peate et al., 2011a), alors qu’en France 

certaines patientes présentent une contre-indication à cette stimulation ovarienne.  Afin de 

répondre aux besoins des patientes, en prenant en compte leurs avis recueillis lors du focus 

group et suivant les données de la littérature, nous avons fait le choix de développer FertiEll’P 

en trois sections bien distinctes. En effet, elles permettent de s’adapter au parcours et à la 

situation clinique des patientes en prenant d’emblée en compte la contre-indication ou non à 

la stimulation ovarienne. 

Dans ce contexte, il nous paraissait ainsi plus éthique de développer un premier outil 

appelé « PETUNIA », centré sur les options « conserver » ou « ne pas conserver » ses ovocytes 

et/ou son tissu ovarien, disponible en ligne avant la rencontre avec l’équipe spécialiste 

multidisciplinaire en PF. En effet, avant la consultation, la patiente n’a pas connaissance de 

cette éventuelle contre-indication à une stimulation ovarienne. Dans un second temps et avec 

l’équipe médicale, la patiente a accès à un second outil, soit « ROSE » si sa situation clinique 

autorise une stimulation ovarienne, soit « MAGNOLIA » si l’équipe oncologique a émis une 

contre-indication à cette stimulation. C’est pourquoi, nous avions décidé de protéger ces 

outils par des mots de passe, afin de proposer l’outil à la patiente en fonction de sa situation 

clinique.  

Au sein de ces outils, nous avons privilégié les points d’informations sur :  

- La physiologie ovarienne. En effet, avec notre expérience clinique, on constate que les 

femmes possèdent peu de connaissances sur le fonctionnement ovarien, la notion de 

cycles menstruels et d’ovulation avant de venir en consultation de PF. 

- Les conséquences des traitements du cancer du sein sur la fertilité féminine.  

- Les options possibles en fonction de l’outil utilisé (Rose ou Magnolia) avec les avantages, 

les risques, les effets secondaires et les incertitudes liés à chaque option.  

- La possibilité de conserver des embryons si la patiente est en couple hétérosexuel.  
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- La protection ovarienne par les agonistes de la GnRH, qui n’est actuellement pas 

considérée comme une technique de PF (Donnez and Dolmans, 2017).  

- Le don d’ovocytes et l’adoption. 

Vient ensuite une feuille de travail personnelle qui va permettre à la patiente d’identifier 

ses besoins. Elle comporte tout d’abord un quizz rapide lui permettant de vérifier si elle 

possède des connaissances suffisantes et essentielles pour prendre une décision vis-à-vis de 

la PF. Des questions vont par la suite lui permettre de clarifier ses valeurs et son attitude. Par 

ailleurs, elle va devoir réfléchir au soutien qu’elle a dans cette prise de décision, si les 

personnes qui l’entourent exercent des pressions sur elle et enfin quel rôle elle souhaite avoir 

dans cette prise de décision. Enfin, elle émettra un choix concernant les options proposées.  

 

 Impact et validation de FertiEll’P 
 

Les outils d’aide à la décision existants en oncofertilité féminine ont été développés 

sous la forme d’arbres de décision (Gardino et al., 2010), d’outils pédagogiques en ligne 

(Ehrbar et al., 2018; Garvelink et al., 2013) , ou de livrets (Peate et al., 2011a). Seule une étude 

contrôlée randomisée pour évaluer un outil d’aide à la décision en ligne a été menée. Elles 

concernaient tous types de cancers et a été rédigée en allemand (Ehrbar et al., 2019). 

La phase de validation de notre outil de décision a été réalisée sur une population 

particulièrement concernée par les questions de fertilité : une population de plus d’une 

centaine de patientes jeunes (33 ans en moyenne) dont la majorité sont nullipares ou 

primipares (83.2 %) et vont recevoir de la chimiothérapie (90.4 %).  

Notre travail de recherche a montré que FertiELL-P a considérablement accru les 

connaissances des participantes au sujet de la physiologie ovarienne, de l’impact des 

traitements du cancer du sein et des techniques de PF disponibles. On constate que 93.3 % 

des patientes ont des connaissances suffisantes (> 7/10) pour prendre une décision éclairée. 

La proportion des patientes du groupe ayant l’outil d’aide à la décision qui a fait un choix 

éclairé pour la PF est passée de 38.5 % dans le groupe témoin à 75 % dans le groupe d'aide à 

la décision. Ces résultats sont comparables à ceux retrouvés par Peate et al (Peate et al., 

2012a). L’outil à la décision a permis aux femmes de mieux comprendre l’impact des 

traitements du cancer sur la fertilité, les objectifs des techniques de PF et leurs enjeux ainsi 
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que le don d’ovocytes. FertiEll’P n’a pas eu d’impact sur les connaissances concernant la 

physiologie ovarienne et l’utilisation des ovocytes congelés qui étaient déjà bien comprises 

par la plupart des patientes interrogées.  

La consultation de l’outil d’aide à la décision n’a pas réduit le recours aux techniques 

de PF et n’a pas influencé les attitudes des patientes vis-à-vis de la PF. FertiEll’P permet donc 

d’améliorer les connaissances des femmes en respectant leur autonomie de prise de décision.  

Par ailleurs, nous avons constaté qu’à l’image de la littérature existante, FertiEll’P ne 

diminue pas de façon significative le niveau d’anxiété des patientes. Il faut toutefois noter que 

les outils dont nous disposons actuellement pour mesurer le niveau d’anxiété des femmes 

sont médiocres et peu pertinents. L’objectif de l’outil d’aide à la décision n’est pas de diminuer 

l’anxiété des femmes dans ce contexte.  

 L’ensemble de l’échantillon a présenté un niveau de conflit décisionnel faible avec des 

scores de DCS inférieurs au seuil défini par O’Connor pour un niveau de conflit décisionnel 

élevé. Les patientes qui ont eu accès à l’outil avaient un score de conflit décisionnel 

significativement plus bas que celles qui ne l’avaient pas consulté. Nos résultats concernant le 

conflit sont comparables à ceux rapportés par Peate et al. et par Ehrbar et al. (Ehrbar et al., 

2018; Peate et al., 2012a).  

Ainsi, comme notre travail de recherche a pu le montrer, un outil d’aide à la décision 

s’avère efficace pour aider les jeunes femmes atteintes de cancer du sein à faire un choix 

éclairé au sujet de la PF. 

Par ailleurs, notre travail de recherche a fait le constat qu’environ un quart des 

patientes (26.4 %) font le choix final d’un refus de conservation des ovocytes et/ou du tissu 

ovarien. Cette formulation de refus doit-elle être considérée comme un acte de volonté de la 

patiente, reposant sur une capacité d’autonomie délibérative ?  

 

Le principe d’autonomie découle de la période de la philosophie moderne du 17ème  

siècle et qui préfigure la philosophie des lumières au 18ème siècle. A travers ses énoncés dans 

son ouvrage sur le « Discours de la méthode », Descartes affirme la souveraineté de l'esprit 

sur le corps. C’est la condition de la liberté. Cette condition, permettant à toute personne de 
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juger ce qui est juste ou bon pour elle, repose sur l'acte de l'esprit. L'autonomie du sujet se 

conçoit alors comme la liberté individuelle d'avoir des préférences singulières à travers une 

délibération interne reposant sur une capacité d’analyse. Ceci se traduit au sens de Jean 

Jacques Rousseau, par un contrat social, où les individus acquièrent des droits dans le cadre 

de la loi commune, ces droits permettant la liberté de penser, la liberté de croyance et la 

liberté de choix de sa destinée.  

La formulation d’un refus de conserver ses gamètes par une patiente peut heurter les 

équipes médicales qui ont été formées et pensent leurs actions en référence à une valeur 

essentielle du soin : agir pour l’autre, parfois à sa place, au nom d’une logique de bienfaisance. 

Les professionnels de santé se trouvent parfois confrontés à des situations de refus qui 

apparaissent contraire non seulement à la logique médicale, mais également à ce qu’ils 

estiment être l’intérêt des personnes. Renoncer à des soins pour l’autre peut parfois être 

perçu comme une violence. Dans le contexte de la PF, le refus d’une patiente de conserver ses 

gamètes doit-il être considéré comme un point d’appel ou d’un signe clinique témoignant 

d’une souffrance ou d’un désespoir ? 

La question d’ordre éthique est alors de savoir jusqu’où dans ce cheminement on est 

en droit d’aller entre expliquer, convaincre, sans pour autant contraindre.  

L’acceptation du refus va amener à rechercher une certaine cohérence, que l’on peut 

appeler compromis, entre le fait technique, la culture médicale (valeurs des médecins et des 

équipes soignantes), le fait du groupe (valeurs collectives) et le choix du patient (valeurs 

individuelles). Si tout converge, le refus de soins sera jugé acceptable et accepté. Si les 

tensions sont trop extrêmes, et que le choix du patient est contraire aux autres points de vue, 

il sera remis en cause. De manière pratique, il s’agit de dire si le patient est capable de 

participer à une délibération étayée par l'acquisition d'un savoir de sa maladie. Le sujet 

autonome est ici celui qui est capable de comprendre une information médicale et d'y exercer 

son esprit critique. Il faut tout de même garder à l’esprit chez une patiente sa double facette : 

la personne, douée de raison et de volonté autonome, qui a la capacité d’agir, mais aussi la 

patiente fragile, démunie devant le savoir et, dans l’impossibilité de percevoir la finalité des 

choix à effectuer.  
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En PF, une information de qualité doit donc répondre à plusieurs objectifs :  

• Assurer la délivrance d’une information dans le respect des principes de transparence 

et d’intégrité, en se fondant sur les données actuelles de la science et de la médecine 

(principe d’EBM) ;  

• Éclairer le patient sur les avantages et les risques de chaque option de PF, reposant sur 

des données validées et exposant les zones d’incertitudes que nous avons évoquées 

précédemment ;   

• Éclairer, au-delà des bénéfices et des risques, sur :  

- Le déroulement des soins, 

- Les inconvénients physiques et psychiques dans la vie quotidienne, 

- L’organisation du parcours de prise en charge au fil du temps et les contraintes 

organisationnelles entraînées, 

- Les droits sociaux de la personne malade et les aides et soutiens accessibles si besoin. 

 

Dans le contexte de la PF dans un contexte de cancer du sein, l'information s'inscrit 

dans une démarche de choix où après avoir été informée, la patiente peut opter pour une 

proposition, plutôt qu’une autre.  

Ce devoir d’information du patient constitue la première condition d’une démarche de 

choix partagée et respecte deux principes (Moutel, 2018):  

• Le premier d’ordre éthique, où la place de l’autonomie du patient dans la relation de 

soins est de plus en plus reconnue et promue, fondement démocratique du respect et 

de la protection des personnes ; 

• Le second d’ordre juridique qui se traduit par l’obligation de délivrer une information 

de qualité permettant une acceptation ou un refus éclairé de la part du patient. Le 

niveau d’exigence actuel et de vigilance des patients est croissant et tout manquement 

peut aboutir à une mise en cause de la responsabilité des professionnels et des 

établissements de santé.  
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 Forces et limites de l’étude  
 

La population utilisée pour le focus group était représentative de la diversité des 

patientes atteintes d’un cancer du sein et reçues en consultation de PF. Cette méthode 

qualitative a été utilisée afin de recueillir les opinions des femmes et de comprendre leurs 

comportements et leurs besoins vis-à-vis de la PF. Nous souhaitions faire émerger des idées 

nouvelles et collecter les besoins en informations des femmes en vue de développer l’outil 

d’aide à la décision. Cependant, il aurait certainement été pertinent de constituer un second 

groupe de patientes voire plus pour atteindre la saturation de l’information. De plus, il aurait 

été intéressant de rencontrer antérieurement au focus group les patientes de manière 

individuelle afin d’éviter un biais de contamination lors des échanges en présence de 

l’ensemble des participantes. Par ailleurs, un focus group de patientes qui n’avaient pas 

conservé leurs gamètes aurait pu être pertinent. Nous y avions initialement pensé mais cette 

éventualité a été écartée car nous avions la crainte d’induire un regret décisionnel chez ces 

patientes.  

Les patientes n’avaient pas connaissance du sujet de la thèse lorsqu’elles ont été 

interrogées. Elles ont été recrutées sur la base du volontariat et le modérateur a veillé à ce 

qu’aucune question intrusive ne leur soit posée. Les patientes ne se connaissaient pas. Le fait 

de les convoquer par téléphone à ce focus group peut constituer un biais de sélection. En 

effet, elles avaient sûrement un intérêt certain pour le sujet.  

 Le focus group a été mené en présence du médecin, de la sage-femme coordinatrice 

et du psychologue qui les avaient reçues en consultation de PF. La présence de ces 

intervenants peut constituer un biais dans les résultats. En effet, les patientes pouvaient se 

sentir gênées à l’idée d’émettre des critiques vis-à-vis de leur prise en charge en PF.  

 Finalement, la principale limite de l'étude qualitative est l'inclusion de cinq patientes 

seulement. Cependant, l’entretien collectif d’une durée de 2 heures et 12 minutes a contribué 

avec des résultats pertinents aux connaissances précédemment publiées sur les expériences 

des femmes en oncofertilité. De plus, il est difficile de recruter des patientes dans ce contexte.  
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 Une enquête parallèle auprès de spécialistes de la reproduction aurait permis de 

mettre en perspective leurs discours, leurs difficultés et leurs attentes afin d’explorer 

davantage les asymétries de ressenti patients-professionnels de santé, relatives aux parcours 

de soins de la PF. D’autant plus que la majorité des études se concentre le plus souvent sur 

l’expérience des femmes alors que le point de vue des professionnels de santé serait 

intéressant à explorer afin d’étudier les difficultés qu’ils rencontrent dans la transmission de 

l’information médicale et dans ces consultations qui peuvent être longues et éprouvantes 

également pour l’équipe médicale. Néanmoins, lors de notre travail de recherche, nous avons 

pris en compte, grâce à la méthode d’observation participante, le vécu des cliniciens et des 

biologistes lors des consultations de PF. 

La diversité des professionnels ayant participé à la conception de FertiEll’P a permis de 

développer un outil complet et basé sur des preuves scientifiques solides, en l’état des 

connaissances actuelles. Ces professionnels appartenaient à des équipes médicales 

différentes.   

L’élaboration de l’outil d’aide à la décision a été faite conformément aux critères 

qualité de la collaboration IPDAS conçus pour assurer un niveau minimal de qualité des outils 

d’aide à la décision (Annexe n°2). La pluridisciplinarité et l’implication des patientes 

constituent également un autre point fort de notre étude. En effet, les professionnels de santé 

impliqués sont tous experts dans ce domaine et sensibilisés à ce sujet puisque tous mènent 

des consultations de PF en collaboration les uns avec les autres.  

 La disponibilité en ligne de cet outil permet de faciliter l’accès pour les patientes qui 

sont très sollicitées par les équipes oncologiques pour honorer les différents rendez-vous et 

examens médicaux programmés dans un temps relativement restreint.  

 L’étude prospective randomisée est une des forces principales de cette étude. Elle a 

permis de garantir la validité interne des résultats. Nous avons comparé des populations 

homogènes et représentatives des patientes atteintes de cancer du sein et reçues en 

consultation de PF, ce qui a permis de contrôler la validité externe des résultats.  
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Le nombre élevé de patientes randomisées sur une période relativement courte de 

moins d’un an est également une force. En effet, cette brève durée limite le changement et 

l’évolution des pratiques médicales dans le temps qui pourraient constituer un biais à 

l’évaluation du choix éclairé. De plus, il était prévu d’inclure 76 patientes pour une différence 

de 30 % du choix éclairé et une puissance de 80 %. Suite à une relative absence de difficulté 

de recrutement, 125 patientes ont participé à l’étude dont 60 dans le groupe DECISIF. La 

différence finalement observée entre les 2 groupes pour le choix éclairé était de 35 %, ceci 

nous a donc amené à calculer la puissance a posteriori : celle-ci est égale à 98 %, ce qui 

renforce notre résultat.  

L’évaluation de FertiEll’P dans un seul service de PF restreint cependant les possibilités 

de généralisation des résultats. Cependant, le centre où l’étude s’est déroulée est sans doute 

représentatif de structures équivalentes en termes d’activité. Il aurait été intéressant de 

tester l’outil auprès d’autres centres où l’intégralité des techniques de PF existantes et 

reconnues n’est pas systématiquement proposée.  En conclusion, les points forts de l'étude 

comprennent sa conception (un essai contrôlé randomisé), des caractéristiques de base 

similaires d'un groupe à l'autre et un bon recrutement. Les taux de recrutement élevés 

peuvent s'expliquer par le fait que nous sommes allés présenter le projet de recherche auprès 

de nos correspondants dans les centres.  

 

 

 



 

 261 

VII- CONCLUSION ET PERSPECTIVES



 

 
 



 

CONCLUSION ET PERSPECTIVES 
 

 

 263 

Du premier bébé conçu grâce à une fécondation in vitro à la première naissance 

mondiale obtenue avec l’utilisation d’ovocytes vitrifiés après maturation in vitro dans un 

contexte de cancer du sein, trente-sept années se sont écoulées au sein du centre hospitalier 

universitaire Antoine Béclère. Au fur et à mesure des décennies, les services de biologie et de 

médecine de la reproduction ont vu leurs activités se diversifier, leurs pratiques évoluer et un 

nouveau domaine se développer : l’oncofertilité féminine.  

La préservation de la fertilité (PF) fait aujourd’hui partie intégrante du parcours de 

soins oncologique des jeunes patientes atteintes de cancer du sein. Si l’importance de ces 

consultations est désormais reconnue par toutes les sociétés scientifiques internationales, 

elles soulèvent un certain nombre de questionnements éthiques notamment sur la nature de 

l’information à transmettre, ses modalités de délivrance et d’accompagnement ainsi que sur 

la validité du consentement des patientes dans ce contexte. Le cancer est encore aujourd’hui 

très imprégné de représentations sociales symboliques morbides et l’annonce du risque 

potentiel d’infertilité vient alors alourdir cette complexité émotionnelle. La littérature 

rapporte que les patientes se sentent mal soutenues dans leur processus de prise de décision 

vis-à-vis de la fertilité. Divers auteurs recommandent le développement d’outil d’aide à la 

décision pour les patientes afin de favoriser une prise de décision éclairée. Depuis 2013, la 

Haute Autorité de Santé a mis l’accent sur la mise au point de ces outils afin d'améliorer leur 

qualité de vie en les aidant à prendre des décisions de meilleure qualité après un conseil 

éclairé. Nous avons constaté tout au long de notre recherche que la conception de l’outil 

d’aide à la décision FertiEll’P avait permis d’améliorer de façon significative les connaissances 

des patientes en matière de fertilité, sans influencer de façon négative ou positive leur 

attitude vis-à-vis de la PF. Cet outil respecte donc l’autonomie de prise de décision des 

femmes. Ce travail de thèse a ainsi permis de mieux appréhender les besoins et les difficultés 

de ces femmes pour améliorer leur parcours. 

Les technologies du numérique sont porteuses de changements majeurs dans 

l’organisation et le fonctionnement de notre système de santé. Elles permettent non 

seulement de moderniser les organisations actuelles, mais aussi d’imaginer des pratiques 

radicalement nouvelles.  
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Puisque les éléments de notre recherche nous ont permis de montrer une amélioration 

de la qualité de prise de décision de ces jeunes femmes, l’objectif visé devient maintenant son 

déploiement et son utilisation par les professionnels du cancer du sein au niveau national. Il 

pourrait être testé par d’autres centres d’oncofertilité et évalué à 6 mois et 12 mois post 

consultation de PF. En effet, cela permettrait de faciliter l’accès aux informations médicales 

et scientifiques par l’e-santé, d’uniformiser le discours médical au niveau national, de mieux 

informer sur les techniques de PF actuellement disponibles sur le territoire national et enfin 

de permettre à la patiente d’être plus autonome dans sa prise de décision. Par ailleurs, il serait 

intéressant de l’adapter et de le valider dans d’autres pathologies cancéreuses et non 

oncologiques où les problématiques de décision peuvent être différentes.  

Cet outil d’aide à la décision peut également accompagner le plan de développement 

de la PF. Il semble difficile d’étendre les indications de la PF sans avoir des outils 

d’informations validés pour accompagner les femmes dans leur prise de décision. Ce travail 

ouvre donc des perspectives dans le domaine de la prise en charge des femmes en PF au 

niveau du territoire national. Les lois de Bioéthique devant être modifiées dans les prochains 

mois et la PF sans motif médical pouvant être autorisée, les parcours de soins de ces femmes 

devront être pensés dans leur globalité.
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Annexe n°1 : Article en cours de révision dans BMJ Open 



 

 

 



   

ANNEXES 
   

 

 289 



   

ANNEXES 
   

 

 290 



   

ANNEXES 
   

 

 291 



   

ANNEXES 
   

 

 292 



   

ANNEXES 
   

 

 293 



   

ANNEXES 
   

 

 294 



   

ANNEXES 
   

 

 295 



   

ANNEXES 
   

 

 296 



   

ANNEXES 
   

 

 297 



   

ANNEXES 
   

 

 298 



   

ANNEXES 
   

 

 299 



   

ANNEXES 
   

 

 300 



   

ANNEXES 
   

 

 301 



   

ANNEXES 
   

 

 302 



   

ANNEXES 
   

 

 303 



   

ANNEXES 
   

 

 304 



   

ANNEXES 
   

 

 305 



   

ANNEXES 
   

 

 306 



   

ANNEXES 
   

 

 307 



   

ANNEXES 
   

 

 308 



   

ANNEXES 
   

 

 309 



   

ANNEXES 
   

 

 310 



   

ANNEXES 
   

 

 311 



   

ANNEXES 
   

 

 312 



   

ANNEXES 
   

 

 313 



   

ANNEXES 
   

 

 314 



   

ANNEXES 
   

 

 315 



   

ANNEXES 
   

 

 316 



   

ANNEXES 
   

 

 317 



   

ANNEXES 
   

 

 318 



   

ANNEXES 
   

 

 319 



   

ANNEXES 
   

 

 320 



   

ANNEXES 
   

 

 321 



   

ANNEXES 
   

 

 322 



   

ANNEXES 
   

 

 323 



   

ANNEXES 
   

 

 324 



   

ANNEXES 
   

 

 325 



   

ANNEXES 
   

 

 326 

 

 

 



   

ANNEXES 
   

 

 327 

Annexe n°2 : Liste des critères IPDAS
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QUALIFYING   

Q1 Describes health condition or problem for which index decision is required  YES 
Q2 Explicitly states decision under consideration (index decision)  YES 
Q3 Describes the options available for the index decision  YES 
Q4 Describes the positive features of each option  YES 
Q5 Describes the negative features of each option  YES 
Q6 Describes the features of options to help patients imagine the physical, social and/or 

psychological effects 
 YES 

CERTIFICATION   
C1 Shows positive and negative features of options with equal detail information  YES 
C2 Provides information about the funding source used for development  YES 
C3 Provides citations to the evidence selected  YES 
C4 Provides a production or publication date  YES 
C5 Provides information about update policy  YES 
C6 Provides information about the level of uncertainty around outcome probabilities  YES 
Ct1 Describes what the test is designed to measure  NC 
Ct2 Describes next steps taken if test detects a condition/problem  NC 
Ct3 Describes next steps if no condition/problem detected  NC 
Ct4 Describes consequences of detection that would not have caused problems if the 

screen was not done 
 NC 

QUALITY   
Qa1 Development included needs assessment to determine what patients need to make 

the decision 
 YES 

Qa2 Development included needs assessment to determine what health professionals 

need to discuss decision 
 YES 

Qa3 Development included review by patients not involve in producing the dsi  YES 
Qa4 Development included review by professionals not involve in producing the dsi  YES 
Qa5 Dsi was field tested with patients facing the decision  YES 
Qa6 Dsi was field tested with practitioners who counsel patients facing the decision  YES 
Qa7 Includes author/developers credentials or qualifications  YES 
Qa8 Evidence that dsi improves match between patient preferences and chosen option  YES 
Qa9 Evidence that dsi helps patient improve knowledge about options’ features  YES 
Qa10 Describes how research evidence was selected/synthesized  YES 
Qa11 Describes the quality of research evidence used  YES 
Qa12 Provides step by step way to make decision  YES 
Qa13 Includes tools to use when discussing options with practitioner  YES 
Qa14 Describes the natural course of the condition  YES 
Qa15 Makes it possible to compare features of available options  YES 
Qa16 Reports readability levels  YES 
QA17 Provides information about outcome probabilities (OPs)  YES 
QA18 Specifies reference class of patient for which OPs apply  NC 
QA19 Specifies event rates for OPs  NC 
QA20 Specifies the time period over which OPs apply  NC 
QA21 Allows to compare OPs using the same denominator  NC 
QA22 Provides more than one way of viewing probabilities  NC 
QA23 Asks patients to consider which positive and negative features matter most to 

them 
 YES 
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Annexe n°3 : Questionnaire pour évaluer l’admissibilité de FertiEll’P 
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Nous souhaiterions savoir que vous pensez de chacun des énoncés suivants : POUR 

CHACUNE DES QUESTIONS, LIRE LES OPTIONS ET ENCERCLER LE NUMÉRO CORRESPONDANT 

À LA RÉPONSE 

1. Que pensez-vous de la façon dont l’information était présentée dans l’outil en ligne? 

Diriez-vous que c’était … 

 1  Excellent       

 2  Très bon       

 3  Bon        

 4  Médiocre       

2. Que pensez-vous de la quantité de renseignements dans l’outil ? Était-ce … 

 1  Trop court   

  2  Juste bien   

  3  Trop long   

3. Que pensez-vous de la façon dont l’information était présentée dans votre feuille de 

travail personnelle ?  Était-ce… 

 1  Excellent       

 2  Très bon       

 3  Bon        

 4  Médiocre  

4. Avez-vous trouvé l’outil d’aide à la décision : 

 1  Orienté vers la PF        

 2  Orienté vers le refus de conserver des gamètes    

 3  Équilibré        

5. Diriez-vous que l’outil d’aide à la décision était… 

 1  Très utile       

 2  Utile       

 3  Un peu utile        

 4  Inutile 
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6. Pensez-vous que nous avons inclus suffisamment de renseignements pour aider les 

personnes à prendre une décision sur la préservation de la fertilité ? 

 1  Oui 

 2  Non 

 Commentaires :  

 

 
 
7. Qu’avez-vous aimé dans cet outil d’aide à la décision ? 

 

 

 

8. Qu’est-ce que vous n’avez pas aimé dans cet outil d’aide à la décision ? 

 

 

 
 
9. Avez-vous des suggestions pour améliorer ce document éducatif? 

  

 

 
 

©Annette O’Connor, Lynn Lalonde, 2001 
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Annexe n°4 : Questionnaire destiné aux patientes du groupe IRIS
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1°) Quel est votre numéro d'anonymat ?  

 

SECTION 1 

2°) Qui vous a informé de l'existence de la préservation de la fertilité ? (Plusieurs réponses 

possibles)  

� Oncologue 

� Radiothérapeute 

� Chirurgien 

� Médecin traitant 

� Gynécologue 

� Autre :  

 

3°) Avant d'être informée par ces ou cette personne(s), aviez-vous déjà entendu parler de la 

préservation de la fertilité (congélation ovocytaire, congélation de sperme, congélation de 

tissu ovarien) ? (Une seule réponse possible)  

� Oui 

� Non 

� Je ne sais pas 

 

4°) Si oui, comment en avez-vous entendu parler ? (Plusieurs réponses possibles)  

� Sites internet 

� Réseaux sociaux 

� Livres, brochures explicatives 

� Connaissances, amies, collègues 

� Un ou plusieurs membre(s) de ma famille 

� Autre :  
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SECTION 2 

Nous vous proposons ci-dessous un quizz afin de mieux connaître l'information dont vous avez 

pu disposer. Pour chaque question, cochez la réponse exacte (une seule réponse correcte).  

5°) Le stock de follicules primordiaux chez la femme (cochez une seule réponse)  

� Augmente progressivement avec l'âge 

� Diminue progressivement avec l'âge 

� Est une garantie de fertilité s'il est élevé 

� Je ne sais pas 

 

6°) Les ovocytes (cochez une seule réponse)  

� Sont visibles en échographie pelvienne 

� Contenus dans les ovaires sont tous matures 

� Sont contenus dans les follicules 

� Je ne sais pas 

 

7°) Le compte des follicules antraux et le dosage sanguin de l’Hormone Anti-Müllérienne 

(cochez une seule réponse)  

� Constituent des marqueurs de la fertilité d'une femme 

� Sont corrélés au nombre de follicules primordiaux qui constituent la réserve ovarienne de 

la femme 

� Ne sont jamais effectués en préservation de la fertilité 

� Je ne sais pas 

 

8°) Les techniques de conservation des ovocytes et/ou du tissu ovarien (cochez une seule 

réponse)  

� Constituent des garanties de grossesse future 

� Peuvent se réaliser une fois la chimiothérapie débutée 

� Ont pour objectif de permettre aux femmes d'envisager un projet parental issu de leur 

propre patrimoine génétique 

� Je ne sais pas 
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9°) La congélation d'ovocytes matures après stimulation ovarienne (cochez une seule 

réponse)  

� Peut être réalisée en 24 à 48 heures 

� Nécessite 12 à 15 jours d'injections sous cutanées quotidiennes d'hormones 

� Peut être envisagé sans l'accord de l'équipe oncologique 

� Je ne sais pas 

 

10°) La congélation d'ovocytes matures après Maturation In Vitro (cochez une seule 

réponse)  

� Nécessite 12 à 15 jours d'injections sous cutanées quotidiennes d'hormones 

� Nécessite 24 à 48 heures de maturation au laboratoire 

� Peut se réaliser exclusivement lors de la première partie du cycle ovarien de la femme 

� Je ne sais pas 

 

11°) Le prélèvement de tissu ovarien (cochez une seule réponse)  

� Nécessite une ponction d'ovocytes par voie vaginale 

� Nécessite une cœlioscopie 

� Nécessite une stimulation ovarienne qui dure entre 12 et 15 jours 

� Je ne sais pas 

 

12°) Le prélèvement et la congélation d'ovocytes maturés in vitro et/ ou de tissu ovarien 

(cochez une seule réponse) 

� Donnent les mêmes chances de grossesse que la congélation des ovocytes obtenus après 

stimulation ovarienne 

� Ne comportent aucun risque de complication 

� Sont des techniques expérimentales 

� Je ne sais pas 
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13°) L'utilisation des ovocytes congelés (cochez une seule réponse) 

� Nécessite une fécondation in vitro 

� Permet toujours d'obtenir des embryons 

� Peut avoir lieu chez les femmes de plus de 50 ans 

� Je ne sais pas 

 

14°) Le don d'ovocytes  

� Est interdit en France 

� Repose sur le principe de gratuité en France 

� Ne peut pas être envisagé après un cancer du sein 

� Je ne sais pas 

SECTION 3 

Pour chacune des 5 questions suivantes, veuillez entourer le chiffre qui décrit le mieux 

ce que ressentez en ce moment.  

 

15°) Selon moi, la congélation d'ovocytes, et/ou d’embryons et/ou de tissu ovarien est 

plutôt bénéfique (0) ou néfaste (4) ?  

Bénéfique  0 1 2 3 4 Néfaste 

 

16°) Selon moi, la congélation d'ovocytes, et/ou d'embryons et/ou de tissu ovarien est 

importante (0) ou pas importante (4) ?  

Importante      0 1 2 3 4  Pas importante 

 

17°) Selon moi, la congélation d'ovocytes, et/ou d’embryons et/ou de tissu ovarien est 

plutôt rassurante (0) ou inquiétante (4) ?  

Rassurante       0 1 2 3 4 Inquiétante 

 

18°) Selon moi, la congélation d'ovocytes, et/ou d’embryons et/ou de tissu ovarien est 

plutôt une bonne chose (0) ou une mauvaise chose (4) ?  

Bonne chose    0 1 2 3 4 Mauvaise chose 
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19°) Selon moi, la congélation d'ovocytes, et/ou d’embryons et/ou de tissu ovarien est 

plutôt désirable (0) ou indésirable (4) ?  

Désirable       0 1 2 3 4 Indésirable  

 

SECTION 4 

Pour chacune des 6 questions suivantes concernant la décision à prendre, veuillez 

cocher si vous êtes tout à fait d'accord, d'accord, ni d'accord ni pas d'accord, pas d'accord ou 

pas du tout d'accord.  

 Tout a fait 

d’accord 

D’accord Ni d’accord 

ni pas 

d’accord 

Pas 

d’accord 

Pas du tout 

d’accord 

20°) J’ai essayé de 
considérer toutes les 
options qui me sont 
proposées 
 

� � � � � 

21°) J'ai essayé d'imaginer 
comment je me sentirai si je 
ne mets pas en place des 
mesures de préservation de 
la fertilité 
 

� � � � � 

22°) J'ai essayé d'imaginer 
comment je me sentirai si je 
mets en place des mesures 
de préservation de la 
fertilité 
 

� � � � � 

23°) J’ai essayé d'imaginer 
toutes les conséquences si je 
ne mets pas en place des 
mesures de préservation de 
la fertilité 
 

� � � � � 

24°) J'ai essayé d'imaginer 
toutes les conséquences si je 
mets en place des mesures 
de préservation de la 
fertilité 
 

� � � � � 

25°) J'ai mentalement fait 
une listes des "pour" et des 
"contres" en ce qui 
concerne la préservation de 
la fertilité 

� � � � � 
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SECTION 5 

A présent, essayez de considérer l’ensemble des options qui vous ont été proposées 

et cochez pour l’ensemble des énoncés suivants si vous êtes tout à fait d’accord, d’accord, ni 

d’accord ni pas d’accord, pas d’accord ou pas du tout d’accord. (Copyright 1999, Annette 

O’Connor).  

 Tout a fait 
d’accord 

d’accord Ni d’accord 
ni pas 

d’accord 

Pas 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

26°) Je connais les options 
qui s'offrent à moi � � � � � 

27°) Je connais les bénéfices 
de chaque option � � � � � 

28°) Je connais les risques et 
les effets secondaires de 
chaque option 

� � � � � 

29°) Je suis certaines des 
bénéfices qui sont le plus 
important pour moi 

� � � � � 

30°) Je suis certaine des 
risques et des effets 
secondaires qui sont le plus 
important pour moi 

� � � � � 

31°) Je suis certaine de ce qui 
est le plus important pour 
moi 

� � � � � 

32°) J'ai suffisamment de 
soutien des autres pour faire 
un choix 

� � � � � 

33°) Je fais mon choix sans 
pression des autres � � � � � 

34°) J'ai suffisamment de 
conseils pour faire un choix � � � � � 

35°) Je suis certaine du 
meilleur choix pour moi � � � � � 

Je suis certaine du choix à 
faire � � � � � 

36°) Il m'est facile de prendre 
cette décision il m'est facile 
de prendre cette décision 

� � � � � 

37°) J'ai le sentiment d'avoir 
fait un choix éclairé � � � � � 

38°) Cette décision met en 
évidences ce qui est 
important pour moi 

� � � � � 

39°) Je compte maintenir ma 
décision � � � � � 

40°) Je suis satisfaite de cette 
décision � � � � � 
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SECTION 6 

Indiquez si vous êtes en accord ou en désaccord avec les énoncés suivants en cochant 

la case qui correspond le mieux à vos sentiments.  

 Tout a fait 
d’accord 

D’accord Ni d’accord 
ni pas 
d’accord 

Pas 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

41°) J’ai l’impression de 
perdre le contrôle sur ma 
fertilité future 
 

� � � � � 

42°) J’ai le nombre d’enfants 
que je souhaite 
 

� � � � � 

43°) Je suis triste du fait que 
les traitements du cancer 
peuvent affecter ma fertilité 
future 
 

� � � � � 

44°) Je suis en colère du fait 
que les traitements du 
cancer peuvent affecter ma 
fertilité future 
 

� � � � � 

 

SECTION 7  

45°) Quel choix souhaiteriez-vous faire concernant la préservation de la fertilité ? (Une seule 

réponse) 

 

� Je souhaite réaliser une ponction d'ovocytes matures avec un traitement de stimulation 

ovarienne. 

� Je souhaite réaliser une ponction d'ovocytes immatures avec Maturation In Vitro seule. 

� Je souhaite réaliser une ponction d'ovocytes immatures avec Maturation In Vitro associée à 

un prélèvement de tissu ovarien par cœlioscopie. 

� Je sais que je souhaite réaliser une technique de préservation de la fertilité mais je ne sais 

pas encore laquelle. 

� Je n'ai pas encore pris ma décision concernant la mise en place d'une ou plusieurs 

techniques de préservation de la fertilité. 

� Je sais que je ne souhaite pas mettre en place de mesures de préservation de la fertilité. 

� Autre :  
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SECTION 8  

Lisez chaque énoncé et cochez la réponse la plus appropriée qui indique ce que vous 

ressentez en ce moment (sentiments actuels). Il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises 

réponses. 

 Rarement Quelque fois Souvent Très souvent 

46°) Je suis calme  
� � � � 

47°) Je suis tendue 
 � � � � 

48°) Je suis contrariée 
� � � � 

49°) Je suis détendue 
� � � � 

50°) Je suis contente 
� � � � 

51°) Je suis inquiète 
� � � � 

 

SECTION 9  

Qu’avez-vous pensé de consultation de préservation de la fertilité avec le médecin, le 

biologiste et la sage-femme : cochez une seule réponse par question  

 

52°) Avez-vous été satisfaite généralement de la consultation ?  

� Oui tout à fait 

� Oui en partie 

� Non pas vraiment 

� Non pas du tout 
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53°) L'information que vous avez-reçue était-elle suffisante ?  

� Oui tout à fait 

� Oui en partie 

� Non pas vraiment 

� Non pas du tout 

 

54°) Cette consultation vous a-t-elle semblé utile ?  

� Oui tout à fait 

� Oui en partie 

� Non pas vraiment 

� Non pas du tout 

 

55°) Globalement, cette consultation répondait-elle à vos attentes ?  

� Oui tout à fait 

� Oui en partie 

� Non pas vraiment 

� Non pas du tout 

� Je n'avais pas d'attente particulière 

 

56°) A l'issue de la consultation, avez-vous eu des réponses à l'ensemble de vos questions 

?  

� Oui tout à fait 

� Oui en partie 

� Non pas vraiment 

� Non pas du tout 

 

57°) Avez-vous des remarques et des modifications à suggérer concernant cette 

consultation ? (Réponse libre) 
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Annexe n°5 : Questionnaire destiné aux patientes du groupe DECISIF
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1°) Quel est votre numéro d'anonymat ?  

 

SECTION 1 

2°) Qui vous a informé de l'existence de la préservation de la fertilité ? (Plusieurs réponses 

possibles)  

� Oncologue 

� Radiothérapeute 

� Chirurgien 

� Médecin traitant 

� Gynécologue 

� Autre :  

 

3°) Avant d'être informée par ces ou cette personne(s), aviez-vous déjà entendu parler de la 

préservation de la fertilité (congélation ovocytaire, congélation de sperme, congélation de 

tissu ovarien) ? (Une seule réponse possible)  

� Oui 

� Non 

� Je ne sais pas 

 

4°) Si oui, comment en avez-vous entendu parler ? (Plusieurs réponses possibles)  

� Sites internet 

� Réseaux sociaux 

� Livres, brochures explicatives 

� Connaissances, amies, collègues 

� Un ou plusieurs membre(s) de ma famille 

� Autre :  
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SECTION 2 

Nous vous proposons ci-dessous un quizz afin de mieux connaître l'information dont vous avez 

pu disposer. Pour chaque question, cochez la réponse exacte (une seule réponse correcte).  

 

5°) Le stock de follicules primordiaux chez la femme (cochez une seule réponse)  

� Augmente progressivement avec l'âge 

� Diminue progressivement avec l'âge 

� Est une garantie de fertilité s'il est élevé 

� Je ne sais pas 

 

6°) Les ovocytes (cochez une seule réponse)  

� Sont visibles en échographie pelvienne 

� Contenus dans les ovaires sont tous matures 

� Sont contenus dans les follicules 

� Je ne sais pas 

 

7°) Le compte des follicules antraux et le dosage sanguin de l’Hormone Anti-Müllérienne 

(cochez une seule réponse)  

� Constituent des marqueurs de la fertilité d'une femme 

� Sont corrélés au nombre de follicules primordiaux qui constituent la réserve ovarienne de 

la femme 

� Ne sont jamais effectués en préservation de la fertilité 

� Je ne sais pas 

 

8°) Les techniques de conservation des ovocytes et/ou du tissu ovarien (cochez une seule 

réponse)  

� Constituent des garanties de grossesse future 

� Peuvent se réaliser une fois la chimiothérapie débutée 

� Ont pour objectif de permettre aux femmes d'envisager un projet parental issu de leur 

propre patrimoine génétique 

� Je ne sais pas 
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9°) La congélation d'ovocytes matures après stimulation ovarienne (cochez une seule 

réponse)  

� Peut être réalisée en 24 à 48 heures 

� Nécessite 12 à 15 jours d'injections sous cutanées quotidiennes d'hormones 

� Peut être envisagé sans l'accord de l'équipe oncologique 

� Je ne sais pas 

 

10°) La congélation d'ovocytes matures après Maturation In Vitro (cochez une seule 

réponse)  

� Nécessite 12 à 15 jours d'injections sous cutanées quotidiennes d'hormones 

� Nécessite 24 à 48 heures de maturation au laboratoire 

� Peut se réaliser exclusivement lors de la première partie du cycle ovarien de la femme 

� Je ne sais pas 

 

11°) Le prélèvement de tissu ovarien (cochez une seule réponse)  

� Nécessite une ponction d'ovocytes par voie vaginale 

� Nécessite une cœlioscopie 

� Nécessite une stimulation ovarienne qui dure entre 12 et 15 jours 

� Je ne sais pas 

 

12°) Le prélèvement et la congélation d'ovocytes maturés in vitro et/ ou de tissu ovarien 

(cochez une seule réponse) 

� Donnent les mêmes chances de grossesse que la congélation des ovocytes obtenus après 

stimulation ovarienne 

� Ne comportent aucun risque de complications 

� Sont des techniques expérimentales 

� Je ne sais pas 
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13°) L'utilisation des ovocytes congelés (cochez une seule réponse) 

� Nécessite une fécondation in vitro 

� Permet toujours d'obtenir des embryons 

� Peut avoir lieu chez les femmes de plus de 50 ans 

� Je ne sais pas 

 

14°) Le don d'ovocytes  

� Est interdit en France 

� Repose sur le principe de gratuité en France 

� Ne peut pas être envisagé après un cancer du sein 

� Je ne sais pas 

SECTION 3 

Pour chacune des 5 questions suivantes, veuillez entourer le chiffre qui décrit le mieux 

ce que ressentez en ce moment.  

 

15°) Selon moi, la congélation d'ovocytes, et/ou d’embryons et/ou de tissu ovarien est 

plutôt bénéfique (0) ou néfaste (4) ?  

Bénéfique  0 1 2 3 4 Néfaste 

 

16°) Selon moi, la congélation d'ovocytes, et/ou d'embryons et/ou de tissu ovarien est 

importante (0) ou pas importante (4) ?  

Importante      0 1 2 3 4  Pas importante 

 

17°) Selon moi, la congélation d'ovocytes, et/ou d’embryons et/ou de tissu ovarien est 

plutôt rassurante (0) ou inquiétante (4) ?  

Rassurante       0 1 2 3 4 Inquiétante 

 

18°) Selon moi, la congélation d'ovocytes, et/ou d’embryons et/ou de tissu ovarien est 

plutôt une bonne chose (0) ou une mauvaise chose (4) ?  

Bonne chose    0 1 2 3 4 Mauvaise chose 
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19°) Selon moi, la congélation d'ovocytes, et/ou d’embryons et/ou de tissu ovarien est 

plutôt désirable (0) ou indésirable (4) ?  

Désirable       0 1 2 3 4 Indésirable  

 

SECTION 4 

Pour chacune des 6 questions suivantes concernant la décision à prendre, veuillez 

cocher si vous êtes tout à fait d'accord, d'accord, ni d'accord ni pas d'accord, pas d'accord ou 

pas du tout d'accord.  

 Tout a fait 

d’accord 

D’accord Ni d’accord 

ni pas 

d’accord 

Pas 

d’accord 

Pas du tout 

d’accord 

20°) J’ai essayé de 
considérer toutes les 
options qui me sont 
proposées 
 

� � � � � 

21°) J'ai essayé d'imaginer 
comment je me sentirai si je 
ne mets pas en place des 
mesures de préservation de 
la fertilité 
 

� � � � � 

22°) J'ai essayé d'imaginer 
comment je me sentirai si je 
mets en place des mesures 
de préservation de la 
fertilité 
 

� � � � � 

23°) J 'ai essayé d'imaginer 
toutes les conséquences si je 
ne mets pas en place des 
mesures de préservation de 
la fertilité 
 

� � � � � 

24°) J'ai essayé d'imaginer 
toutes les conséquences si je 
mets en place des mesures 
de préservation de la 
fertilité 
 

� � � � � 

25°) J'ai mentalement fait 
une listes des "pour" et des 
"contres" en ce qui 
concerne la préservation de 
la fertilité 

� � � � � 
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SECTION 5 

A présent, essayez de considérer l’ensemble des options qui vous ont été proposées 

et cochez pour l’ensemble des énoncés suivants si vous êtes tout à fait d’accord, d’accord, ni 

d’accord ni pas d’accord, pas d’accord ou pas du tout d’accord. (Copyright 1999, Annette 

O’Connor).  

 Tout a fait 
d’accord 

d’accord Ni d’accord 
ni pas 

d’accord 

Pas 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

26°) Je connais les options 
qui s'offrent à moi � � � � � 

27°) Je connais les bénéfices 
de chaque option � � � � � 

28°) Je connais les risques et 
les effets secondaires de 
chaque option 

� � � � � 

29°) Je suis certaines des 
bénéfices qui sont le plus 
important pour moi 

� � � � � 

30°) Je suis certaine des 
risques et des effets 
secondaires qui sont le plus 
important pour moi 

� � � � � 

31°) Je suis certaine de ce qui 
est le plus important pour 
moi 

� � � � � 

32°) J'ai suffisamment de 
soutien des autres pour faire 
un choix 

� � � � � 

33°) Je fais mon choix sans 
pression des autres � � � � � 

34°) J'ai suffisamment de 
conseils pour faire un choix � � � � � 

35°) Je suis certaine du 
meilleur choix pour moi � � � � � 

Je suis certaine du choix à 
faire � � � � � 

36°) Il m'est facile de prendre 
cette décision il m'est facile 
de prendre cette décision 

� � � � � 

37°) J'ai le sentiment d'avoir 
fait un choix éclairé � � � � � 

38°) Cette décision met en 
évidences ce qui est 
important pour moi 

� � � � � 

39°) Je compte maintenir ma 
décision � � � � � 

40°) Je suis satisfaite de cette 
décision � � � � � 
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SECTION 6 

Indiquez si vous êtes en accord ou en désaccord avec les énoncés suivants en cochant 

la case qui correspond le mieux à vos sentiments.  

 Tout a fait 
d’accord 

D’accord Ni d’accord 
ni pas 
d’accord 

Pas 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

41°) J’ai l’impression de 
perdre le contrôle sur ma 
fertilité future 
 

� � � � � 

42°) J’ai le nombre d’enfants 
que je souhaite 
 

� � � � � 

43°) Je suis triste du fait que 
les traitements du cancer 
peuvent affecter ma fertilité 
future 
 

� � � � � 

44°) Je suis en colère du fait 
que les traitements du 
cancer peuvent affecter ma 
fertilité future 
 

� � � � � 

 

SECTION 7  

45°) Quel choix souhaiteriez-vous faire concernant la préservation de la fertilité ? (Une seule 

réponse) 

 

� Je souhaite réaliser une ponction d'ovocytes matures avec un traitement de stimulation 

ovarienne. 

� Je souhaite réaliser une ponction d'ovocytes immatures avec Maturation In Vitro seule. 

� Je souhaite réaliser une ponction d'ovocytes immatures avec Maturation In Vitro associée à 

un prélèvement de tissu ovarien par cœlioscopie. 

�Je sais que je souhaite réaliser une technique de préservation de la fertilité mais je ne sais 

pas encore laquelle. 

� Je n'ai pas encore pris ma décision concernant la mise en place d'une ou plusieurs 

techniques de préservation de la fertilité. 

� Je sais que je ne souhaite pas mettre en place de mesures de préservation de la fertilité. 

� Autre :  
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SECTION 8  

Lisez chaque énoncé et cochez la réponse la plus appropriée qui indique ce que vous 

ressentez en ce moment (sentiments actuels). Il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises 

réponses. 

 Rarement Quelque fois Souvent Très souvent 

46°) Je suis calme  
� � � � 

47°) Je suis tendue 
 � � � � 

48°) Je suis contrariée 
� � � � 

49°) Je suis détendue 
� � � � 

50°) Je suis contente 
� � � � 

51°) Je suis inquiète 
� � � � 

 

SECTION 9  

Qu’avez-vous pensé de consultation de préservation de la fertilité avec le médecin, le 

biologiste et la sage-femme : cochez une seule réponse par question  

 

52°) Avez-vous été satisfaite généralement de la consultation ?  

� Oui tout à fait 

� Oui en partie 

� Non pas vraiment 

� Non pas du tout 
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53°) L'information que vous avez-reçue était-elle suffisante ?  

� Oui tout à fait 

� Oui en partie 

� Non pas vraiment 

� Non pas du tout 

 

54°) Cette consultation vous a-t-elle semblé utile ?  

� Oui tout à fait 

� Oui en partie 

� Non pas vraiment 

� Non pas du tout 

 

55°) Globalement, cette consultation répondait-elle à vos attentes ?  

� Oui tout à fait 

� Oui en partie 

� Non pas vraiment 

� Non pas du tout 

� Je n'avais pas d'attente particulière 

 

56°) A l'issue de la consultation, avez-vous eu des réponses à l'ensemble de vos questions ?  

� Oui tout à fait 

� Oui en partie 

� Non pas vraiment 

� Non pas du tout 

 

57°) Avez-vous des remarques et des modifications à suggérer concernant cette 

consultation ? (Réponse libre) 
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SECTION 10  

Vous avez eu à disposition un outil d'aide à la décision concernant la fertilité dans le contexte 

de cancer du sein.  

L'outil d'aide à la décision comprend 2 parties :  

- une première partie disponible avant la consultation de préservation de la fertilité,  

- une seconde utilisée en consultation avec le médecin, le biologiste et la sage-femme.  

 

Nous souhaitons avoir votre avis tout d’abord sur la première partie de l'outil d'aide à la 

décision.  

 

58°) Concernant la première partie de l'outil : l'avez-vous utilisée ?  

� Oui, en entier 

� Oui, en partie 

� Non 

 

59°) Concernant la première partie de l'outil : l'avez-vous trouvée ?  

� Très utile 

� Utile 

� Peu utile 

� Inutile 

 

60°) Concernant la première partie de l'outil : répond-elle à vos attentes ?  

� Oui tout à fait 

� Oui en partie 

� Non pas vraiment 

� Non pas du tout 

 

61°) Concernant la première partie de l'outil : la longueur du document est-elle ?  

� Trop longue 

� Adéquate 

� Trop courte 
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62°) Avez-vous eu besoin de chercher d'autres informations sur le sujet par vos propres 

moyens ?  

� Oui 

� Non 

 

63°) Avez-vous des remarques et des modifications à suggérer sur le contenu et la 

présentation de cet outil d'aide à la décision ?  

(Réponse libre) 

 

 

 

 

 

Nous souhaitons maintenant avoir votre avis sur la seconde partie de l'outil d'aide à la 

décision.  

 

64°) Concernant la première partie de l'outil : l'avez-vous utilisée ?  

� Oui, en entier 

� Oui, en partie 

� Non 

 

65°) Concernant la première partie de l'outil : l'avez-vous trouvée ?  

� Très utile 

� Utile 

� Peu utile 

� Inutile 
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66°) Concernant la première partie de l'outil : répond-elle à vos attentes ?  

� Oui tout à fait 

� Oui en partie 

� Non pas vraiment 

� Non pas du tout 

 

67°) Concernant la première partie de l'outil : la longueur du document est-elle ?  

� Trop longue 

� Adéquate 

� Trop courte 

 

68°) Avez-vous eu besoin de chercher d'autres informations sur le sujet par vos propres 

moyens ?  

� Oui 

� Non 

 

69°) Avez-vous des remarques et des modifications à suggérer sur le contenu et la 

présentation de cet outil d'aide à la décision ?  

(Réponse libre) 

 

 

 

 
 



 
    

  

PRESERVATION DE LA FERTILITE ET CANCER DU SEIN : 

ENJEUX ETHIQUES DE L’INFORMATION DES FEMMES 
Conception et évaluation d’un outil d’aide à la prise de décision pour les patientes 

RESUME 

Introduction : La prise de décision concernant la préservation de la fertilité dans un contexte de prise en charge urgente de cancer 
du sein est complexe. Les objectifs de ce travail étaient de définir les attentes et les besoins des patientes en matière d’information, 
de concevoir un outil d’aide à la décision en ligne et d’évaluer sa validité apparente et son influence sur le choix éclairé des patientes.  
 

Méthodologie : Trois méthodes de recherche ont été menées pour répondre aux hypothèses : un focus group de cinq patientes pour 
l’étude qualitative, l’élaboration d’un outil d’aide à la décision selon la méthode d’Ottawa et une étude randomisée monocentrique. 
Cette dernière a été menée auprès de patientes âgées de 18 à 40 ans, adressées pour préservation de la fertilité dans un contexte 
de cancer du sein, randomisées au sein du groupe IRIS (information standard) ou du groupe DECISIF (avec outil d’aide à la décision 

en ligne). La mesure du choix éclairé était évaluée selon trois critères, à l’aide d’un questionnaire : les connaissances, l’attitude, et la 
mise en place ou non de techniques de préservation de la fertilité. 
 

Résultats : L’étude qualitative a permis de mettre en évidence que l’information transmise aux femmes et l’annonce de l’infertilité 
potentielle était à parfaire. L’outil d’aide à la décision en ligne a été élaboré suivant les recommandations des patientes et des 

professionnels de santé impliqués qui ont confirmé sa validité apparente. En ce qui concerne l’étude quantitative, au total 125 
patientes ont été inclues et randomisées dans le groupe IRIS (n=65) ou DECISIF (n=60). Il a été mis en évidence une amélioration des 
connaissances dans le groupe DECISIF (8.6/10 (±1.34)) par rapport au groupe IRIS (6.49/10 (±1.89)). Dans les deux groupes, les 
patientes ont une attitude favorable envers la préservation de la fertilité (96 %). La décision finale n’est pas influencée par 
l’appartenance à un groupe ou un autre. Ainsi, à l’issue de la consultation de préservation de la fertilité, 73.6 % (92/125), soit 69.2 

% (45/65) des patientes du groupe IRIS et 78.3 % (47/60) des patientes du groupe DECISIF  vont choisir de conserver leurs ovocytes, 
embryons et/ou tissu ovarien. La proportion de choix éclairé était statistiquement plus élevée dans le groupe DECISIF que dans le 
groupe IRIS (respectivement 75 % versus 38.5 %, p<0.001). Par ailleurs, le niveau de conflit décisionnel chez les patientes du groupe 
DECISIF était moins élevé que chez celles du groupe IRIS (respectivement 14.4 (±2.94) versus 15.1 (±2.18), p=0.13). 
 

Conclusion : Nous avons conçu un outil d’aide à la décision en ligne pour accompagner les femmes atteintes d’un cancer du sein 
dans leur prise de décision concernant la préservation de la fertilité. Notre travail de recherche a permis de valider scientifiquement 
cet outil qui améliore les connaissances des patientes et leur autonomie de décision sans influencer leur attitude envers la 
préservation de la fertilité. 

Mots clés : Cancer du sein, prise de décision, préservation de la fertilité, consentement éclairé, outil d’aide à la décision en ligne 

 
FERTILITY PRESERVATION AND BREAST CANCER:  

ETHICAL ISSUES RELATED TO WOMEN INFORMATION 
Development and assessment of a web-based decision aid for patients 

ABSTRACT 
 

Introduction: Decision-making regarding fertility preservation in the context of urgent breast cancer management is complex. The 
objectives of this study were to define patients' expectations and information needs, develop an online decision support tool, and 
assess its apparent validity and influence on patients' informed choice.  
 

Methodology: Three research methods were used to address the hypotheses: a focus group of five patients for the qualitative study, 
the development of a decision support tool using the Ottawa method and a randomized, single-centre study. The latter was 
conducted with patients aged 18 to 40 years referred for fertility preservation in the context of breast cancer, randomized to the 

IRIS group (standard information) or the DECISIF group (with online decision support tool). The measurement of informed choice 
was evaluated according to three criteria using a questionnaire: knowledge, attitude, and whether fertility preservation techniques 
were available. 
 

Results: The qualitative study revealed that the information provided to women and the announcement of potential infertility 

needed to be improved. The online decision support tool was developed based on recommendations from the patients and health 
professionals involved, who confirmed its apparent validity. For the quantitative study, a total of 125 patients were included and 
randomized to the IRIS (n=65) or DECISIF (n=60) group. Better knowledge was found in the DECISIF group (8.6/10 (±1.34)) compared 
to the IRIS group (6.49/10 (±1.89)). In both groups, patients had a positive attitude towards fertility preservation (96%). The final 

decision was not influenced by membership in one group or another. Thus, at the end of the fertility preservation consultation, 
73.6% (92/125), i.e. 69.2% (45/65) of patients in the IRIS group and 78.3% (47/60) of patients in the DECISIF group, chose to keep 
their oocytes, embryos and/or ovarian tissue. The proportion of informed choice was statistically higher in the DECISIF group than 
in the IRIS group (respectively 75% versus 38.5%, p<0.001). In addition, the level of decision-making conflict among patients in the 

DECISIF group was lower than in the IRIS group (respectively 14.4 (±2.94) versus 15.1 (±2.18), p=0.13). 
 

Conclusion: We have developed an online decision support tool to assist women with breast cancer in making decisions about 
fertility preservation. We have now validated this tool, which improves patients' knowledge and decision-making autonomy without 
influencing their attitude towards fertility preservation. 

Keywords: Breast cancer, decision-making, fertility preservation, informed consent, online decision support tool 


