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Définition officielle du réseau de santé:

«Les reseaux de santeé ont pour objec
coordination, | a continuiteée ou | Aint
sanitaires, notamment de celles qui sont spécifiques a certaines

populations, pathologies ou activités sanitaires. lls assurent une prise en
charge adaptée aux besoins de | a per

la santé, de la prévention, du diagnostic que des soins. lIs peuvent
participer a des actions de santé publique. lls procedent a des actions
dANévaluation afin de garantir | a qua

(article L 6321-1 du Code la Santé Publique inséré par la loi du 4 mars
2002)
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3 [ Q2 desomBpour les patientsatteintsde cancersaresd Q2 NBlry A a .
tout le territoire nationalautour de réseauxnationauxde référence

BUT Garantiraux maladesune offre de soinsoptimale

3 Structurédepuis 2009 sous la direction fleQ L di findncépar la DGOS
(DirectionGénéraledef Q 2de Joiig: 15réseauxabellisésen 2019

Centre de
référence \

Centre 1 de Centre 2 de I Sy (i NE Centre n de
compétence compétence compétence compétence

régional régional régional régional

RCP Cancer
RCP Cancer
RCP C
RCFI:CCI:Dagcer RCPa(r;(;?\rcer RCP Cancer RCP Cancer
RCPagcer P Cancer RCP Cancer RCP Cancer
R?:rIIDC?':rancer RCP Cancer RCP Cancer P Cancer

https://www.e-cancer.fr/Professionnelde-sante/l-organisatiorde-l-offre-de-soins/Organisatioflessoinspour-lespatientsatteints-de-cancersrares



A Tout patient atteint d'un cancer rare est
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certitude, par la mise en place au sein de
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la discussion systématique de son cas pais

experts de ce cancer rare, et cgyel que soit
son lieude traitement

https://www.e-cancer.fr/Professionnelde-sante/l-organisatiorde-l-offre-de-soins/Organisatioflessoinspour-lespatientsatteints-de-cancersrares
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Adultec Enfants Donnée<liniqueset
Evalueldesbénéficeset les échantillonsbiologiques
risques Non opposition des patients

Notion de Gradation des
soins
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DECISION N°2020-08

NAI.'HONAL pu 15 DEC. 2020
pu CANCER PORTANT LABELLISATION D’UN RESEAU NATIONAL DE

REFERENCE POUR CANCERS RARES DE L'ADULTE
INTITULE ENDOCAN

Le Président de I'Institut national du cancer,

Vu les articles L.1415-2 (5°) et D. 1415-1-8 du code de la santé publique,

Vu la procédure générique d’identification par I'Institut national du cancer (INCa) d’organisations ceuvrant
dans le domaine du cancer, approuvée par son conseil d’administration en date du 16 octobre 2009,

Vu I"appel a candidatures 2019 intitulé « Labellisation des réseaux nationaux de référence pour cancers
rares de I'adulte, intégrant I'organisation de la double lecture des tumeurs malignes de I’'enfant» publié sur
le site internet de I'INCa,

Vu les dossiers de candidature transmis a I'INCa par au titre des réseaux « RENATEN-TENPATH »,
« TUTHYREF » et « COMETE-K »,

Vu le courrier de report de labellisation de I'INCa en date du 9 juillet 2019,

Vu le nouveau dossier de candidature transmis & 'INCa par Gustave Roussy, situé au 114 rue Edouard
Vaillant, 94805 Villejuif Cedex, établissement de rattachement du coordonnateur du réseau national de
référence pour cancers rares de l'adulte intitulé ENDOCAN et constitué de trois entités : « ENDOCAN-
TUTHYREF », « ENDOCAN — COMETE » et « ENDOCAN — RENATEN »,

Vu I'avis motivé du comité d’évaluation scientifique,
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AENDOCAN E Réseau national de référence labellisé par| 6 | poQrda prise
en charges des patients atteints de cancers rares endocrines et
neuroendocrines (TNE, NNE)

AENDOCAN réunit 3 entités depuis le 15 DEC 2020:

(demande de regroupermd )NtCa” I/\ti\

ENDOCAN
A 4 TUTHYREF m‘ _
|~ RENATE |

ENDOCAN

TUTHYREF COMETE RENATEN

) TUTHYREF

Ko<
gy RENATEN. |

Type de patients pris Cancers réfractairege la Cancers de laurrénales : Les NEN : NET et NEC
en charge thyroide : cancer Phéochromocytomeg  (Digestifs, Thoraciques, Urogénitale
différencié et cancer Paragangliomes et Primitifs Inconnus, Autres)

meédullaire de la thyroide  Corticosurrénalomes

Nb de centres experts 19 11 23
en France



Nouvelle Organisation National@ ans)

RENATEN TENPATH
0 4 centres coordonnateurs/ 0 1 coordonnateur
reférences anatomopathologiste

specialisé emNNEs

0 23 centres de compeétences
0 21 centres expert§ENpath

0 1 comité de pilotage
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Mission 3: Mission de recours
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0 RenatenTenpath® expert center
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Maillagedu territoire : traiter au pluspresdu lieu de vie
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Centre de competence RENATEN: centre de compétence RENATENENPATH

(clinigue de compétence clinique) (centre de compétence anatomopathologique)
wActivités > 4880 nouveaux patientsSINEgan A Département mono ou multi site
wRCP régionale spécialisesMNEs A 2 pathologistes experts @dNEgau moins
wPlateforme technique spécialisée pour les 1 pathologiste avec une expérience > 5
NNEs ans enNNEsou > 500 cas signés)
wActivités de formation des professionnels de A Activité locale >50 cas d¢NE&n.
santé A Activités de double lecture et de
wActivités de Recherche /Saisie des données  consultations
patients dans le registre du GTE A Plateformes et Ressources adéquats
wt NBaSyO0S RQdzyS [/ w. A Participation & la formation sur I&NES
/Congrég Groupe de travail / Sociétes
savantes
A Déclarations deBINEgans la base du
GTE

A Activitle;g,deglggche,rche / Publications
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Expertise Anatomopathologique Expertise Clinigue

3 Organisation de la double lecture 3 Organisation de RCPs régionalisés
spécialisés en NNEs

Indications de double lecture retenues par le Spécialités représentés en RCP:

réseau TENpath:
Une double lecture estécessaireen cas de :

- TNEdDien différenciées avec un indice-@d>
20% (NET digestif) ou un indice mitotique>
10 (NET thoracique)

- NENeu différenciés (sauf carcinome
pulmonaire a petites cellules)

- NEN suspecté avec phénotypemuno-
histochimique incomplet

- Tumeurs mixtes.
La double lecture esecommandéepour:
- NEN localisés dans des endroits rares ou carcinoide

inhabituels LYFTANNYASNI RQSRAzOF GAZ2Y
- NEN de primitif inconnu. Réanimation

Responsable de la RCP
Ly 02Y2L K2t 23Aa0S | ¢
double lecture TENPATH,;

Radiologue/Radiologue interventionnel /
Radiothérapeute

OncoEndocrinologue OncoPneumologue
/OncoGastroentérologue

Chirurgien(téte/cou/thorax/abdomen/pelvis)
Endoscopisté Endoscopisténterventionnel
Médecin nucléaire / Anesthésiste
Cardiologue référent pour le syndrome

o Bo Do Do Do P Do Do I



Mission 3: Mission de Recours

3 Donner | 6acc s 7 une ®qui pe m¢e
experte mais aussi a un plateau technique spécialisé

Service de chirurgie hyperspécialisée (de niveau 2)
{ SNWAOS RQSYR2402LIAS AYyilI$SNBS
Service de radiologie interventionnelle

Radiothérapie interne vectorisee
[ 2y adzZ GFGA2Y RQ2yO023ISYSJUAIl
Essais cliniques




Mission 3: Mission de Recours

3 Donner | 6acc s 7 une ®qui pe m¢
experte et a un plateau technique spécialisé

ENDOCAN

RENATEN

Des plateformes techniques spécialisées|

!

RCPsle Compétencerégionales
specialisees
X
RCP de Référence RENAN&Nonale

(pour les cas complexes)




LaR&umimnde concettaion
pluridisciplinaire : en pratique ?
A Qui ? : lesentresrégionauxde compétence
A Quand? : 12 parmois

A Comment ? une organisatiorrégionale une
présentationstandardiséest desspecialistes
cafficheg  IpatAgentun diagnostic etine
deécisionthérapeutique

A Ou? :dansle centrede compétence
A Pour lescastrés difficiles: :la RCRationale

Information sur les centres
https://www.reseaugte.org/renaten/lescentresexpertsregionauxdu-reseaurenaten/
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+ MEDECIN ONCOLOGUE

Y \Suivi du patient / Prescription des TTT

CHIRURGIEN/
ANESTHESIS

Y Résection de la tumeur

- MEDECINE NUCLEAIRE

PERSONNESSOIGNANTS/
EDUCATION

RADIOLOGU

Y Diagnostic de la maladi
Y Evaluation de la réponse auxN\[TT

_— CARDIOLOGUE
NUTRITIONNISTE

ANATOMOPATHOLOGI

Y Diagnostic de la maladie

RADIOLOGIENDOSCOPIE
INTERVENTIONNELLE/
RADIOTHERAPIE

GENETICIEN

Y Détection de prédisposition familiale

SOINS de SUPPORT
REANIMATION

A Responsable de la RCP/Référent en lien avec le généraliste et les spécialistes de vi



