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Centres Nom Arc RENATEN référent Contact

CHU Dijon Olivier Madec olivier.madec@chu-dijon.fr

CHU Clermont Ferrand Eric Cellarier ecellarier@chu-clermontferrand.fr

CHU Bordeaux Corentin Rouvray corentin.rouvray@chu-bordeaux.fr;

CHU Strasbourg Luz Marc luz.marc@chru-strasbourg.fr

CHU Montpellier Nathalie Coux lr.renaten@gmail.com

Gustave Roussy Malika Abdi Malika.abdi@gustaveroussy.fr

CHRU Tours Elodie Roy elodie.roy@chu-tours.fr

CHU Poitiers Juliette Perdreau Juliette.PERDREAU@chu-poitiers.fr

CHU Reims Aline Gallaire agallaire-lukaszewiez@chu-reims.fr

IPC Marseille Emmanuel Breysse breyssee@ipc.unicancer.fr

CHU Marseille Kahina Djenad Kahina.DJENAD@ap-hm.fr

CHU Limoges Sandrine Nlend sandrine.nlend@chu-limoges.fr

CHRU Lille ??? ???

CHU 
Angers/Brest/Nantes/Rennes

Kidi Abdellahi Abdellahi.Kidi@chu-angers.fr

HEH Lyon Kéo Morakort keo-morakort.phan@chu-lyon.fr

CHU Toulouse Marianne Lassailly lassailly.m@chu-toulouse.fr

CHU Caen Esther Lebreton lebreton-e@chu-caen.fr

CHU Amiens Rachida Fahem Fahem.Rachida@chu-amiens.fr

CHU Guadeloupe Valérie Darin valerie.darin@chu-guadeloupe.fr

Répertoire des 

ARCs ENDOCAN 

RENATEN
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Travail attendu d’un ARC RENATEN :
Exemple: pour 1 ETP/Tps plein ( à adapter)

• Les indispensables
• Base GTE-RENATEN-TENPATH : 400 nouveaux pts / an + 3000 mise à jour
• Cohortes du GTE-RENATEN-TENPATH
• Travaux rétrospectifs GTE-RENATEN-TENPATH
• Préparation du bilan annuel

• Les optionnels en fonction des centres
• Préparation de la RCP
• Organisation des formations/journées 
• Facilitation à l’inclusion dans les essais NNEs 

• Les discussions en cours
• Gestion des échantillons biologiques 
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Travail attendu d’un ARC RENATEN :

ETP Temps de travail sur la base Travail attendu (minimun) Centres

1 ETP 5jrs / semaine ≥ 400 dossiers / an + MAJ 3000 Ile de France

0,5 ETP 2,5 jrs / semaine ≥ 200 dossiers/an + MAJ 1500 Lyon, Région (Nantes/Angers/Brest/Rennes)

0,45 ETP 2,25 jrs / semaine ≥ 180 dossiers/an + MAJ 1350 Lille, 

0,4 ETP 2 jrs / semaine ≥ 160 dossiers / an + MAJ 1200

0,35 ETP 1,75 jrs / semaine ≥ 140 dossiers/an + MAJ 1050 Bordeaux

0,3 ETP 1,5 jrs / semaine ≥ 120 dossiers / an + MAJ 900 Strasbourg, IPC

0,25 ETP 1,25 jrs/ semaine ≥ 100 dossiers/an + MAJ 750 Montpellier, Toulouse, Reims

0,2 ETP 1 jr / semaine ≥ 80 dossiers / an + MAJ 600 Clermont-Ferrand, Dijon, Tours, Caen, APHM

0,1 ETP 0,5 jr / semaine ≥ 40 dossiers / an + MAJ 300 Limoges, Poitiers
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Bilan de la Base de données 
des néoplasmes 

neuroendocrines du GTE

On dénombre 26 684 fiches de patients enregistrés dans la base du GTE en 

septembre 2022,

On était à 24 800 fin décembre 2021,

AVEC LE SOUTIEN INSTITUTIONNEL

JEPIRAL Galina Journées ARCs du 7 octobre 2022 "Bilan des 
ARCs 2021"



Composition de la Base de données du GTE 
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Nombre de NNEs
Digestif (16 153)

Thoraciques (2 538)

Génito-urinaires (438)

Tête et Cou (178)

Primitif Inconnu (1 863)

Autre (358)

Peau (207)

Prédisposition
(Aucun,NR)

PGL/Phéo (1 222

Thyroide (1 961)

Adénohypophyse
Corticosurrenalome
Parathyroide (992)

Ce qui est 

attendu!

Si nécessaire 
pour votre 

centre!

CMT, Phéo
et PGL 

localisés
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Qualité des données de la base: Année 2021
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Nombre de fiches enregistrées en 2021

APHP ST Antoine APHP Beaujon APHP Cochin CHRU Lille CHU Tours

CHU Angers CHU Bordeaux CHU Brest CHU Caen CHU Clermont-Ferrand

CHU Rennes CHU Limoges APHM Marseille CHU Montpellier CHU Nantes

CHU Poitiers CHU Reims CHU Strasbourg CHU Toulouse IPC Marseille

HEH Lyon Gustave Roussy CHU Dijon

En orange

> 100 fiches/an

TOTAL

2021 2 436

NB: Définition

Un centre expert RENATEN 

= 40 dossiers de NNEs / an 

sur la base du GTE
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Qualité de remplissage des données de la base du GTE:
Année 2021
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Qualité de Remplissage

Critères d'identification Citères majeurs Général
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Rappel des Critères Majeurs

• Identification du patient: N° d’identification, Initial, mois/année de 
naissance, sexe, centre de soins

• Site tumoral primitif

• Date de 1ère présentation en RCP RENATEN

• Date de diagnostic anatomopathologique

• Syndrome fonctionnel / de prédisposition

• Classification OMS / TNM / stade de diagnostic de la maladie

• Date de dernières nouvelles avec le dernier statut connu

Si patient métastatique

→ Actes thérapeutiques à mettre à jour annuellement

Patients localisés

Jusqu’à 90 jrs

post chirurgie
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Patients

Métastatiques

MAJ annuelle



Utilisation de la base de 
données du GTE
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Comment sont utilisées les 
données de la base?
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RECHERCHE INCA FINANCEMENT



Dans le cadre de la recherche

Pour la recherche / les publications:
▪ Analyse directe des données

▪ Etude de faisabilité:

→ Combien de patients de la base répondent aux critères 
d’inclusion de l’étude?
→ Dans quels centres sont localisés les patients? 
→ Identifier des patients à qui proposer l’étude?
▪ Outil d’aide à la collecte de données pour des recherches 

plus complexes
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Bilan des cohortes du GTE 
2021 - 2022
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Cohortes du GTE ENDOCAN « clôturées » en 2021-2022

ACRONYME NOM COMPLET RESPONSABLE Etat d’avancement

ChiThoCarMet « Place de la chirurgie thoracique dans le 
traitement des tumeurs carcinoïdes 
pulmonaires métastatiques. »

Lucie Duponchelle Clôturé en cours de 
publication

GASTRI-CHIR Étudier les résultats de la prise en charge 
chirurgicale de patients ayant été opérés 
d’un gastrinome, sporadique

Sébastien Gaujoux Clôturé en cours de 
publication

MESENLUTH « Evaluation de la réponse sur la masse 
mésentérique de TNE intestinale sous 
radiothérapie interne vectorisée »

AL MANSOUR, 

Laure

Clôturé en cours de 
publication

CentralChirSINET « The need of centralisation for SI-NET 
surgery: a cohort study from the GTE-
Endocan-RENATEN Network”

Maroin Kalifi Clôturé en cours de 
publication

TNE ORL « Caractéristiques cliniques, 
épidémiologiques et devenir des patients 
atteints d’une tumeur neuro-endocrine bien 
différenciée de la sphère ORL »

Alice Boilève Clôturé en cours de 
publication
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ACRONYME NOM COMPLET RESPONSABLE Etat d’avancement

SINET Résection de la tumeur primitive en cas de 
métastases hépatiques non résécables dans 
les tumeurs neuro-endocrines du grêle

Sophie Deguelte Clos au recrutement
Patients en cours de suivi

ADVERT Devenir des patient(e)s ayant bénéficié 

d’une prise en charge chirurgicale pour une 

valvulopathie carcinoïde entre 1999 à 2021

Laurent François

Hélena Simion

Thomas Walter

Clôture du recueil des 
données

Cohortes du GTE ENDOCAN « clôturées » en 2022

Bravo grâce à vous: de belles perspectives pour de 

futures publications et progrès pour les patients!
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Essais académiques clôturés en 2021
ACRONYME NOM COMPLET RESPONSABLE Etat 

d’avancement

OCLURANDOM « Étude de phase 2, randomisée comparant l’efficacité et la tolérance 
d’une radiothérapie par récepteur de peptide (PRRT) à base 

d’octréotide marqué au 177Lutetium (OCLU), par rapport à un 
traitement par sunitinib, chez des patients ayant une tumeur 

neuroendocrine (TNE) du pancréas bien différenciée progressive non 
résécable. »

Dr E. Baudin
Gustave Roussy

clôturé

MGMT-NET « Evaluation de l’apport du statut de la méthylation de MGMT (O6-
methylguanine-DNA methyltransferase) sur l’efficacité d’un alkylant

(ALKY) dans le traitement des tumeurs neuroendocrines »

Pr C. Lombard 
Bohas – HCL Lyon

clôturé

NIPINEC « Etude de phase 2 randomisée évaluant l’efficacité et la tolérance du 
nivolumab en monothérapie et celles du nivolumab en association 

avec de l’ipilimumab chez des patients ayant un carcinome 
neuroendocrine pulmonaire ou gastroentéropancréatique peu 

différencié de stade avancé et ayant précédemment reçu un 
traitement. »

Intergroupe 
Francophone de 

Cancérologie 
Thoracique

clôturé

BEVANEC « Evaluation de l’efficacite du bevacizumab associe a du Folfiri en 
deuxième ligne après échec de l’association cisplatine (ou 

carboplatine) –etoposide chez des patients atteints d’un carcinome 
neuroendocrine peu différencié avance inopérable. Etude de phase 2 

randomisée non comparative »

Pr T. Walter - HCL 
Lyon

clôturé
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RBNEC
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RBNEC
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ACRONYME NOM COMPLET RESPONSABLE COMMENTAIRES

OSMENET Evaluer l’impact sur la survie, des traitements des 
TNE thoraciques et digestives métastatiques

Eric Baudin Mettre à jour les dossiers des patients 
métastatiques annuellement
OK pancréas méta en cours d’analyse

PACAADJ « Carcinoïde bronchique atypique (ABC): Survie 
sans récidive après résection et Analyse des 
interventions thérapeutiques »

Eric Baudin En cours de recrutement
Chirurgie R0 ≤ 6 mois

TNE et Grossesse « Impact de la grossesse sur l’évolution des 
tumeurs neuroendocrines métastatiques »

Lola-Jade PALMIERI Patiente ayant une TNE G1/G2 
métastatique et mesurable ayant 
présenté une grossesse au cours du 
suivi pour une tumeur 
Neuroendocrine

HEMATOTE2 ‘Hémopathies induites (HI) et Hématopoïèse 
clonale (HC) dans les suites d’un traitement par 
Radiothérapie interne vectorisée’

Jean-Baptiste Micol Pour les centres participants:

ANASOCARCTINE Etude de l’impact du traitement par une forme 
retard d’analogue de la somatostatine sur 
l’évolution de la sarcopénie associée aux tumeurs 
neuroendocrines métastatiques

Pr Thierry Lecomte
Cyprien Gayat

TNE G1&G2 avec ou pas syndrome 
sécrétoire
Traitement par une forme retard d’un 
analogue de la somatostatine pendant 
au moins 1 an

Cohortes du GTE « en court en 2022»
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Les essais de Phase 2 académiques en cours
ACRONYME NOM COMPLET RESPONSABLE

BETTER 2 Etude de phase 2 randomisée de deux traitements par chimiothérapie 
avec ou sans Bevacizumab pour tumeur neuroendocrine bien différenciée 
du pancréas 

Pr Michel DUCREUX

FOLFIRINEC FOLFIRINOX VERSUS PLATINE - ÉTOPOSIDE en première ligne de 
traitement des carcinomes neuroendocrines peu différenciés de grade 3 
métastatiques gastro-entéro-pancréatiques ou de primitif inconnu associé 
à l’établissement d’un profil moléculaire pour identification de cibles 
thérapeutiques et de biomarqueurs prédictifs.
Étude de phase II multicentrique, randomisée et comparative

Dr Julien HADOUX
Dr Romain DESGRIPPES 
Dr Pauline AFCHAIN
Pr Côme LEPAGE

NEONEC Étude de phase II d’évaluation de l’efficacité et de la tolérance d’une 
chimiothérapie néoadjuvante chez des patients atteints de carcinomes 
neuroendocrines digestifs localisés résécables

Dr Anna Pellat
Dr Pauline Afchain

RELUTH Etude prospective de phase 2 randomisée évaluant les schémas de 
retraitement par Lutathera® ([177Lu]Lu-DOTA-TATE) chez les patients 
présentant une nouvelle progression de leur tumeur neuroendocrine 
intestinale bien différencié 

Dr Emmanuel DESHAYES
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Comment sont utilisées les 
données de la base?
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RECHERCHE INCA FINANCEMENT



Pour répondre à l’INCA

Remettre un rapport à l’INCA (renouvellement de 

Labellisation du réseau ENDOCAN) :

→ information sur l’activité des centres
Ex: Nombre de nouveaux patients, nombre de patients ayant
bénéficié d’un essai clinique/RIV/chirurgie/…

→ information sur la base de données
→ Indicateurs de qualité et de sécurité des soins
au sein du réseau
Ex 1: délai entre diagnostic et 1ere cs en centre de référence
Ex 2: délai entre diagnostic et 1er traitement
Ex 3: Recherche des inégalités territoriales dans la prise en charge 

→ Toxicités des traitements en vie réelle
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Recherche de financement
Rapport annuel du GTE / Rapport scientifique:

→ Surveillance épidémiologique
→ Répondre à une question scientifique
� Financement des frais de fonctionnement du  GTE
� Financement de bourse (bourse du GTE)
� Financement des frais de maintenance de la base 

(Systalium), des MAJ, sécurisation de la base
� Financement travail des ARCs sur des projets
� Chef de projet

► Les données personnelles des patients ne sont 

pas transmises.  (Transmission de métadonnées)
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Note d’information patient à 
remettre!

JEPIRAL Galina Journées ARCs du 7 octobre 2022 "Bilan des 
ARCs 2021"



Espace « patient » sur le site du GTE
https://www.reseau-gte.org/espace-patients/

Descriptif grand public des études en cours
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L’avenir de la Base du GTE
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Résultat de la relecture ENDOCANpath

Lien Base clinique – Base Anapath
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Vers une recherche européenne
Discussion sur les modalités en cours

Base ENETS:
→ Mise en place en 2022
→ Domiciliée en Allemagne
→ Contrat de collaboration avec chaque établissement

→ Modalités de partage des données en cours de 
construction
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Pour votre travail, votre implication et votre sérieux,….

JEPIRAL Galina Journées ARCs du 7 octobre 2022 "Bilan des 
ARCs 2021"


