Le Registre des Maladies Trophoblastiques: pour
offrir les mémes chances a toutes les patientes
atteintes de ce cancer au Québec.

Congres de la DQC, 20 novembre 2015

Philippe Sauthier, M.D. chef du service de gynéco-oncologie,
Professeur agrége, Université de Montreéal

Magali Breguet, Infirmiere coordonnatrice du RMTQ
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Conflits d’intérets

* Philippe Sauthier : Aucun
« Magali Breguet : Aucun

« Atelier de ce pm:
— Mise en place d’un registre de tumeurs rares
— L'expérience patient(e) au centre de la démarche
— Le vecu des utilisateurs en régions
— Comment utiliser le Registre
i
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Objectifs

* Faire le bilan du Registre des Maladies Trophoblastiques
du Québec (notre survie a 5 ans !)

* Promouvoir I'importance d’offrir une prise en charge
structurée a 'ensemble des patientes du Quebec par
I'acces a un centre de référence.

* Proposer un modele de prise en charge d’'un cancer a
petit volume
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Introduction

« Trophoblastique: tout ce qui a trait au placenta

« Tumeur identifiée par un marqueur tumoral distinct, la
sous-unite béta de I'hormone chorio-gonadotrophique
(BhCG) ou hormone de grossesse

« Cancer toujours secondaire a une grossesse quel que
soit le délai
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Enjeux

 Incidence des moles (etat precancereux):
— 1-3/1000 grossesses ? soit 250 cas /an ?

— Présentation néoplasigue initiale possible apres chaque type de
grossesse

— Evolution maligne dans 10-15% des cas : importance du suivi strict

« 480 gynecologues au Quebec soit 1 cas chaque 2 a5 ans!
(sans compter les MD famille)

« Taux de survie global > 98% si prise en charge adequate
(100% pour les stades debutants)
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Les données probantes

* Données epidémiologiques inconnues au Québec

« 23-34% de changements de diagnostic pathologique
Si révisions systématiques

e Taux de mortalité des GTN* (1995-2005 : 23,956 patientes)
« Traité primairement au centre : 2.1% (59/2’818)
« Reéferée apres récidive : 8.03% (149/1'854)

* Kohorn E, J Reprod Med. 2014 Worldwide survey of the results of treating
gestational trophoblastic disease.
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¢ 1998 :

Historique

Recommandations du “Programme Québécois de Lutte

contre le Cancer” (PQLC):

« le Québec devrait se doter d’'un centre de maladies trophoblastiques comme ceux qui
existent dans d’autres provinces canadiennes et dans plusieurs Etats américains »

« 2008 :
« 2009:
« 2013:
« 2014:

Ouverture du Centre de réference au CHUM

Création du Registre (RMTQ)

Poste 3j/sem infirmiere coordonnatrice au CHUM

Le RMTQ recoit le « Prix québécois de canceérologie 2014 »

categorle organlsatlon des services
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Recherche et
collaboration

* Recherche génétique (McGill, R Slim)

* Recherche fondamentale (CRCHUM, J Stagg)
* Modéelisation mathematique (France, B. You)

« Banque sang et tissu (CTRNet / France)

* Registre mondial PSTT (Sheffield, B Hancock)

Cafe scientifique IRSC
19 novembre 2013
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Réseau de référence en pathologie

* Une politigue de révision de pathologie systéematique augmente
la qualité de la pris en charge (F. Golfier, 2013)

* Nos pathologistes de reférence: Dr Rahimi (CHUM), Dr
Arseneau (CUSM), Dr Dal Soglio (CHU Ste-Justine), Dr Grondin
(CHUQ)

« L’association des pathologistes du Québec supporte une note
clinique dans les rapports de pathologie depuis 2014

« En enregistrant votre patiente au Registre des Maladies Trophoblastiques du Québec
(www.rmtg.ca), vous participerez a | ‘optimisation de la prise en charge de ces pathologies rares. Le
RMTQ offre également un support clinique, des protocoles de recherche et de | ‘information. »
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Recrutement (2009-2015)
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# de nouveaux cas
(7 novembre 2015 : 86)
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Recrutement par ville (2009-2014)

Habitants % # patientes %
Montréal/Laval 2051072 | 52,4% 184 85.6%
Quebec 516 622 13,2% 7 3.2%
Gatineau 265 349 6,8% 3 1.4%
Longueuil 231 409 5,9% 4 1.7%
Sherbrooke 154 601 3,9% 0 0%
Saguenay 146 381 3,7% o) 0%
Lévis 138 769 3,5% 0 0%
Trois-Rivieres 131 338 3,4% 2 0.9%
Terrebonne 106 322 2,7% 12 5.6%
Saint-Jean 92 394 2,4% 0 0%
Repentigny 82 000 2,1% 3 1.4%
Total 3916 257 215
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Recrutement par RUIS (2009-2014)

Université Nombre

UdeM 211

McGilll 65

Laval 22
Sherbrooke 1
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Le Québec: RMTQ leader au Canada

 Membre fondateur de la future Canadian Society for the
Study of Trophoblastic Diseases (CSSTD)

« QOrganisation scientifiqgue de I'lSSTD 2019 a Toronto
« Base de données Web pancanadienne
* Recherche de niveau international

« J1¢ fellow en collaboration avec le Centre de référence
de France (novembre 2014 a novembre 2015)
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Les 5 enjeux principaux

1. Pérennisation du RMTQ, d'un poste d’infirmiére
coordonnatrice et création d’'un poste de gestionnaire
de données

2. Augmentation du recrutement des autres RUIS

3. Organisation des cliniques de gynecologie (infirmieres
sensibles a cette problématique)

4. Visibilité et légitimité
5. Base web : projet de 35 a 50,000 $
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Les 5 strategies

1. Mandat officiel de la DQC ou de tout autre organisme
gouvernemental en santé

2. Déclaration automatique : rapport de pathologie
3. Formations paramédicales, ateliers et conférences

4. Visibilité : Réseaux sociaux, site web de la DQC et autres
partenaires, lettres d’information, ...

5. Recherche de financements et de partenaires au Québec

et au Canada (pac, RcGoQ, AOGQ, CHUM, SOGC, GOC, CMHW,...)
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Conclusions

* Le Registre ne soigne pas, mais il a une mission de soutien,
d’enseignement, de planification, de prévention et de
recherche.

* Le Registre, associé a I'expertise interdisciplinaire d’'un centre
de référence, augmente de 4 fois la survie des patientes en
traitement primaire.

« L’engagement et les stratégies du RMTQ ont permis
d'enregistrer de plus en plus de patientes en régions.

« Toutes les patientes au Québec ont le droit d’avoir les mémes
chances de survie en cas de maladie trophoblastique.
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