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LA RAISON D'ETRE DU COMITE ONCO-FERTILITE

Lorsqu'un enfant recoit un diagnostic de cancer ceci apporte une charge
émotive importante au sein de la famille. Elle se retrouve avec une
panoplie d'information concernant la maladie, les traitements disponibles
et a venir ainsi que les effets secondaires possibles a court et a long
terme. A ce moment, la préoccupation principale est la survie de I'enfant,
cependant il faut aborder rapidement les difféerentes options de
préservation de fertilité puisque celles-ci doivent débuter avant le début

des traitements oncologiques.

L'amélioration des trajectoires en Onco-Fertilité et la création d’'un comité
en ce sens faisait partie du plan d’action du Comité de Gestion du

Programme de Cancérologie du CHU Sainte-Justine.

CHARGE
EMOTIVE
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LE COMMENCEMENT

= Mise en place en 2019

= Deux départements avec des réalités éloignees l'une de l'autre, mais ayant l'ultime but d’offrir les meilleurs

soins globaux pour le patient et sa famille

= Besoin: répondre a une volonté et un besoin de travail collaboratif et d'amélioration des moyens de

communications entre les équipes et les divers intervenants

= Améliorer I'expérience de soin du patient

© CHU Sainte-Justine



FORCES DU COMITE

= Collaboration interdisciplinaire
= Communication entre les équipes

= |nnovation créative

Partager et de développer ses connaissances, ses recherches et ses

compeétences dans le but d'améliorer les soins et les services offerts

© CHU Sainte-Justine



OBJECTIFS DU COMITE

= Etablir des trajectoires pour les patients afin de standardiser les pratiques
= Suivi de la fluidité des trajectoires et réajuster au besoin

= Un travail sur l'accessibilité aux divers essais cliniques en cours concernant I'Onco-fertilité

(tissus ovariens)
= Faciliter la collaboration entre les départements et les professionnels
= Optimiser l'information donnée aux patients et l'uniformiser
= Faciliter I'acces a la préservation de la fertilité

= Suivi des indicateurs

© CHU Sainte-Justine



MEMBRES DU COMITE

Comité :

Responsables :

Mis & jour le :

NOM, PRENOM

BARRIERAS, Diego
BENOIT, Janie
BERNIER, Andréanne
BISSONMNETTE, Laurence
BROCHET, Marie-Sophie
BROCHU-LAFONTAINE Virginie

CHARETTE, Mane-Claude

DE3ROS3IERS, Pascal
FRANCOIS, Fabiola
DUCHESNE, Genevigve
GAUTHIER, Nathalie
LATOUR, Marie-Paule
LAVERDIERE, Caroline
LUGASI, Tziona
MONCEAU, Elise
PELCHAT, Véronique
PEREZ, Pamela
PROVOST, Carole
ROUSSEAU, Audrey
TEIRA, Pierre
VIAU, Annie

LISTE DES MEMBRES
COMITE ONCO-FERTILITE

Marie-Paule Latour et Audrey Rousseau

2023-08-29

FONCTION

Urologue
Gynécologue
Infirmiére clinicienne pivot — CDJ HO
Chef scientifique - Laboratoires CPA
Pharmacienne
Embryologiste
Coordonnatrice de la Trajectoire Hématologie-Oncologie et Soins Palliatifs
Co- gestionnaire administrative du Programme de Cancérologie
Chef de soins et de services du CPA
AA1 HO
Chef professionnel en psychologie, art-thérapie et musicothérapie
Spécialiste en procédés administratifs HO
Chef de soins et services plateau ambulatoire HO
Hémato-Oncologue
Psychologue
MD CPA
Conseillére en soins infirmiers
Infirmiére pivot Uro CPA
Infirmiére clinicienne pivot — Programme de Suivi Long Terme HO
AIC CPA
Directeur du programme de thérapie cellulaire
Pharmacienne

COURRIEL

diego.barrieras hsj@ssss.gouv.qc.ca
janie_benoit@umontreal.ca
andreanne bernier hsj@ssss gouv.qc.ca
laurence bissonette hsj@ssss gouv.qe.ca
marie-sophie. hsj@ssss.gouv.ge.ca
virginie brochu-lafontaine hsj@ssss.gouv.qc.ca

marie-claude.charette hsj@ssss.gouv.qc.ca

pascal desrosiers hsj@ssss.gouv.qc.ca
fabiola francois hsj@ssss gouv qc.ca
geneviéve duchesne hsj@ssss gouv.qe.ca
nathalie gauthier hsj@ssss gouv qc.ca
Marie-paule latour hsj@ssss gouv qc.ca
caroline laverdiere hsj@ssss.gouv.qc.ca
tziona lugasi hsj@ssss.gouv.gc.ca
elise monceau med{@ssss gouv.gc.ca
veronigue.pelchati@ssss.gouv.qe.ca
pamela.perez hsj@ssss.gouv.qe.ca
carole. provost hsj@ssss.gouv.gc.ca
audrey rousseau hsj@ssss gouv qc.ca
pierre teira hsj(@ssss. gouv.gc.ca

annie viau hsj@ssss gouv.qc.ca © CHU Sainte-Justine



STRUCTURE DE COORDINATION

URE DE COORDINATION DU COMITE ONCO-FERTILITE DU CHU SAINT

COMITE ONCO-FERTILITE (COF)

Marie-Claude Charette (HO)
Marie-Paule Latour (HO)
Pascal Desrosiers (CPA)
Audrey Rousseau (CPA)

Dr Diego Barrieras (Urdogie)
Dre Janie Benoit (Gynécologie)
Andréanne Bemier (HO)
Laurence Bissonnette (CPA)
Marie-Sophie Brochet (Pharmacie)
Virginie Brochu-Lafontaine (CPA)
Fabiola Frangois (HO)
Mathalie Gauthier (HO)

Dre Caroline Laverdiére (HO)
Tziona Lugasi (Psychologie)
Dre Elise Monceau (CPA)
Véronique Pelchat (CPA)
Pamela Peraz (CPA)
Carole Provost (HO)

Dr Pierre Teira (HO)

Annig Viau (Phamacie HO)

|

|

COF — GROUPE DE TRAVAIL
TRAJECTOIRES

COF — GROUPE DE TRAVAIL
FORMULAIRE

Ensemble des membres du COF

groupe de fravail & réactiver au besain.

Dorénavant suivi en continu dans le COF,

Ensemble des membres du COF

4

COF — GROUPE DE TRAVAIL
VIDEOS D'ENSEIGNEMENT

Marie-Claude Charette (HO)
Marie-Paule Latour (HO)
Pascal Desrosiers (CPA)
Audrey Rousseau (CPA)

Dre Janie Benoit (Gynécologie)
Andréanne Bemier (HO)
Nathalie Gauthier (HO)

Dre Caroline Laverdiére (HO)

Tziona Lugasi (Psychologie)
Véronique Pelchat (CPA)

‘Wann Poirier (Audovisuel)

COF — GROUPE DE TRAVAIL

NOTES CENTRO

Marie-Paule Latour (HO)
Dre Janie Benoit (Gynécoiogiz)
éronique Pelchat (CPA)
Sylvain Caron (DCI)

COF — GROUPE DE TRAVAIL
LISTE DE VALIDATION

Marie-Paule Latour (HO)
Audrey Rousseau (CPA)
Andréanne Bemnier (HO)

LEGENLE:
N Comite direcieur
B Sous-Conité adif
‘Sous-Comité nacit

Ms djour le 20230608
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CHRONOLOGIE

Projets en cours et a venir
— Reévision du fonctionnement du comité

Mise en place du comité — Révision de la trajectoire filles
— Rencontres récurrentes — Finalisation des vidéos d’enseignements
— Création des trajectoires — Création d’une liste de validation
— Réflexion sur les projets a mettre en place — Sondage de satisfaction a venir

— Réflexion sur de nouveaux projets

Pérennisation du comité
2019-2020 — Révision des trajectoires
— Création de sous-comités de travalil
— Mise en place du formulaire d’onco-fertilité
— Reéflexion sur la documentation existante
— Deébut du projet de vidéos d’enseignement

Réflexion sur le comité
— Cibler les besoins
— Choisir les membres
— Etablir le fonctionnement

© CHU Sainte-Justine



LES REALISATIONS

= Création des trajectoires.

= Création de nouvelles procédures et de nouveaux formulaires afin

de faciliter le fonctionnement.

= Mise en place de plusieurs groupes de travail visant a réviser la

documentation remise aux familles pour uniformiser I'information

Comitcé
transmise et a créer des vidéos explicatives ludiques adaptées a Onco Fertilite

gala
“2 cconnaissance

notre clientele.

= Prix intéegration recherche-soins-enseignement au gala
reconnaissance du CHUSJ 2022.

© CHU Sainte-Justine



SOUTIEN GOUVERNEMENTAL

Les services assures pour les préservations de fertilité:
— Stimulation ovarienne, pour un maximum de deux cycles
— Prélevement d’ovules ou de tissus ovariens

— Préléevement de sperme ou de tissus testiculaires au moyen d’une intervention médicale, notamment

I'aspiration percutanée de sperme epididymaire

— Les services de congélation et I'entreposage du sperme, des ovules, des tissus ovariens ou
testiculaires ou des embryons, et ce, pour une durée de cing ans si la personne est agée de 21 ans ou

plus ou jusqu’a ce que la personne ait atteint 'age de 25 ans

Aspect temps est primordial

© CHU Sainte-Justine



2. PRESENTA‘”ON = Trajectoire filles
DES

= Trajectoire gargcons

= Trajectoire suivi long terme filles

TRAJECTOIRES

= Trajectoire suivi long terme garcons

© CHU Sainte-Justine



TRAJECTOIRE FILLES

COMITE ONCO-FERTILITE - TRAJECTOIRE FILLES

L'1PO s’assure que la
discussion a eu lieu
avec ke MD

SURVEILLANCE POST-INTERVENTION ET PROCEDURE EN GAS DE COMPLICATIONS LORS DU PRELEVEMENT D'OVOCYTES

- 51 est jugé que B pafiente a des rizques de complicafions: envicager hocpitalization ou évaluafion médicale 24h pré-intervention.
- Une surveilance post-intervention doit éire effectuée au CPA selon les critéres de congé de |a salle de rével.
- 5i présence de signes ou sympidmes de complications - l'anesthésiste et le médecin présents lors de Iinterveniion sont avisés.
Selon la gravilé des complicalions, un transfert du patient et fait au besoin & 'unite dhospitalsation de gynécologie ou aux soins intensifs pediatriques.
- Considérer fanét de la prise d'anii-inflammatoire 7 & 10 jours pré-inierveniion selon avis medical.

(informations dans Quanum /
CPA I Procédures et
traitements / Résumé de
laboraiaire d'embryologie / AV

© CHU Sainte-Justine
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TRAJECTOIRE GARCONS

L'IPO s'assure que la
discussion a eu lisu
avec le MD

Message BV #3812
et Fax au #4914

Sidébut de chimio: prélévemnents admissibles si le patient n'a pas
recu de chimio depuis mons de 6 mais.

© CHU Sainte-Justine
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TRAJECTOIRE SUIVI LONG TERME FILLES

COMITE ONCO-FERTILITE — TRAJECTOIRE SUIVI LONG TERME FILLES

FACTEURS DE RISQUE évalués par IPO et Médecin
ou si RISQUE MODERE OU ELEVE

N.B.: Liste non exhaustive: . Si désiré par la patiente:
- Question sur fertlité ? Co i E'hda'?' Consultafion pour I'exteme
> Retard menstruaion ? nsultaion demandée par

> Absence de signes de puberts 7 I'hémato-oncologue et Iiste des ressources
> Retard courbe de croissance ? ST
> Alkylant et platin?

> Radiothérapie pelvienne 7

- Risque de rechufe ou ménopause précoce ?

CONSULTATION
en gynéco
etfou
en endo

© CHU Sainte-Justine
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TRAJECTOIRE SUIVI LONG TERME GARCONS

COMITE ONCO-FERTILITE - TRAJECTOIRE

Evaluation de la ferilit Le patient accepte-til ?
4 la demande du pafient {au CHU Sainte-Justine

Sile pafient ne veut pas venir
au CHU Sainte-Justine:
le plus possible) CPA en exteme

SUIVI LONG TERME GARCONS

IPOSLT
remet la liste et les eférences de Inclure Information dans le
Dr. Barrieras dans les résumé de dossier
établissements qui offrent le service

Sile patient a refusé le
Spermogramme -
Lindiquer dans le résumeé de
dossier et lui remetire une liste

CONSUETATION Awser IPOSLT

Au besoin, le patient est revu

Sile pafient accepte: par le CPA pour

enseignement sur les options
en ferflite

Coordonnées de ['infirmiére
UrafCPA:

Pamela Perez
BV #3812
Fax #4914

© CHU Sainte-Justine
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3. SOUS_CON”TES | = Groupe de travail sur les formulaires

=  Groupe de travail vidéos d’enseignement

EN PLACE

<H<H<

= |ndicateurs

= Sondage de satisfaction pour la clientele

© CHU Sainte-Justine



<3 P VAR R
)

Sainte-Justine
h ) HSJ-1368

DEMANDE DE CONSULTATION EN ONCO-FERTILITE AU CENTRE DE PROCREATION ASSISTEE
DU CHU SAINTE-JUSTINE

Dew *HSJ-0000*
\ i

HSH000

LISTE DE VALIDATIONS PREALABLES OBLIGATOIRES POUR LA PRESERVATION DE LA FERTILITE ONCOLOGIQUE

Goordonnees du GPA du CHU Sainte-Justine -
Téiéphione : 514-345 4683 Date -
Vewllez ilécopier ce formulaire au : 514-3454914 AmnAmM
Provenance de la demande -
O Ineme (CHUS!) [ Exteme
Département ou clinigue © Etablissement
- | Fertillte -
O Oui O Non [ O Fémining ] Masculing
ipe traitante -
nimmiere pivot - Médzdn traitant
Nom an letire modées Niom an letire moulées
Teiéphone Téigphone ©
Adresse courmiel Adresse couriel ©
Numéno de penmis ©

Miveau de risque dinfertilité - Diagnostic -

0 Faible O Modére O Bewt

O Inconnu

Plan de traitement - Date souhaitee pour debuf du fratement oncologique -
Commentaires -

Profeasionnel de |a santé référent : CIMédecin traitant  Cinfirmigse pivot [ Autre, précisez

MNom en letire moulées: Téléphone Mdrecse courriel Signature Date
[ABAATMMIN)
F-5135 GRM : 30011941 (rév. 02-2022) Demande de consubtation en anco-lerilss Page 1sur1

du centre de procréation asssée du CHU Sainke-Justine

1l est impératif que la complétion de |a totalité de cette liste (section préservation de Ia fertilité féminine OU masculine)
soit effectuée par le personnel du CPA avant la préservation de la ferilite.

O [ Sorte MSTP

Préservation de |a fertilité féminine

Confirmation du diagnostic (rapport final envoyé par le service oncologie/consuitant)

Bilan base gonorrhéelchlamydia urinaire/VIH/Hép. B+CVDRL

Consuitation en anesthésie

O [ & ion CPA

Infirmiére pivot d'oncologie avisée au poste 5512 quand I3 collects a lisu. Arrét AINS selon avis du médecin (fertologue)
7410 jours avant

o

Consentement

-]

réservation de la fertilité masculine

Confirmation du diagnostic (rapport final envoyé par le service oncologie/consuitant)

Bilan de base Hép. B+C/VIHIVDRL

Rendez-vous pris pour cryoprésenvation

Consentement

Infirmiére pivot d'oncologie avisée au poste 5512 de la réception de Méchantillon

ofofjojo)jo|o

Aviser infimmiére pivot d'oncologie au poste 5512 que la préservation complétée et cryopréservation adéquate

Commentaires :

Liste de validations préalables complétées par le personnel du CPA :

Nom en letire moulees Télephone
Signature Date
(AAAAMMIL)
F-0000 #GRM : 00000000 jrév. 08-2021) Nom du formulaire Page 1 sur1

GROUPE DE TRAVAIL SUR LES FORMULAIRES

© CHU Sainte-Justine



GROUPE DE TRAVAIL VIDEOS

D’ENSEIGNEMENT

= Projet né dun éechange avec une patiente au sujet de la N0 .ﬂ
documentation existante et de la transmission des informations : w

= Choix de se tourner vers le format vidéo car celui-ci est plus /2 & &
adapté et plus ludique pour des patients prée-adolescents et 4\7\
adolescents H

= Scripts et story-boards des trois videos terminés:
— Videéo d’introduction
— Conservation de la fertilité chez les garcons
— Conservation de la fertilité chez les filles

= Analyse des vidéos en version test en cours

= |mplication d’'un patient partenaire par la suite

© CHU Sainte-Justine



INDICATEURS

Mise en place d’un suivi des indicateurs pertinents par le comité:

= |ndicateurs établis:

— Clientele Filles: nombre de cas par année / moyenne nombres ovules préleves

et congeles

— Clientele Garcons: Nombre de cas par année

= |ndicateurs a venir:
— Nombre de patients réferés

— Nombre de patients prélevés mais pas de congélation

© CHU Sainte-Justine



INDICATEURS SUIVIS

Nombre de cas : préléevements d’ovules Nombre de cas : prélevements de sperme avec congélation

7 12

1 11
6 10

9 9 9
5 8

8 8
4 mmm 12-13 ans ! m12-13 ans

6 6 e 14-15 ans

mmm 14-15 ans 5 5
’ 5 S m—16-17 ans
mm 16-17 ans 4 4
2 4 TOTAL MOINS
2 —TOTALMOINS 3 ] ’ DE 18 ANS
DE 18 ANS
2 2

2
| h 1 *

1
0 0

2017 2018 2019 2020 2021 2022 2017 2018 2019 2020 2021 2022
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SONDAGE DE STATISFACTION POUR LA

CLIENTELE

- Objectif: evaluer I'expérience patient-famille pour le service d’onco-fertilite du CHU Sainte-
Justine afin d'améliorer l'offre de service en la réajustant au besoin selon les différents
enjeux vecus

: Envoyé a une trentaine de patients-familles

. Une dizaine de réponses recues depuis.

=  Principaux themes du sondage:
— Expérience génerale
— Ressenti des patients
— Transmission des informations

— Communication avec les équipes, etc.

© CHU Sainte-Justine



REPONSES AU SONDAGE

Avez-vous l'impression d'avoir eu assez de temps pour prendre une décision éclairée au sujet de la préservation Comment avez-vous percu la quantité d'informations que vous avez recu lors de vos rendez-vous?
de votre fertilité?

Trop d'informations:0 (0.0%) )
D'accord:0 (0.0%) W

Absolument pas d'accord:1 ——
(12.5%)

Pas assez d'informations:2 \
(25.0%)

Pas d'accord:2 (25.0%)

T Totalement d'accord:5 (62.5%)

Assez d'informations:6 (75.0%)

© CHU Sainte-Justine



COMMENTAIRES RECUS DANS LE SONDAGE

Commentaires positifs:

« Mes parents mont beaucoup soutenu dans cette etape de mes traitements. De plus, mon
infirmiere pivot a éte présente pour répondre a mes questionnements. J'ai également trouve
les infirmieres de la clinique de fertilité tres disponibles et a I'écoute. »

Les points a améeliorer:
« J'aimerais connaitre a plus long terme ce qu'il en est... »

« Ce qui se passe maintenant avec les prélevements. Dois-je faire quelque chose ? »

« Le choc du cancer d'un enfant est grand et nous nous sommes retrouveés en fertilite pour
se faire expliquer les etapes pour la congélation...c’était tres bien mais ¢a faisait beaucoup
a comprendre et a assimiler... »

© CHU Sainte-Justine



4. A VENIR

Amélioration de I'offre de service suite aux
résultats du sondage de satisfaction

Avancement de la trajectoire

Mise en place d’'un processus et
amélioration de la communication du
deces des patients suivis conjointement

© CHU Sainte-Justine
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