
Au sein du CA et du CS 

toutes les spécialités 

concernées par les TNE 

sont représentées

Labellisation  INCa 2009, Reconduite en 2015, puis en 

2019



Réorganisation des réseaux experts en 2021

ENDOCAN 

Réunion des centres de références 

Coordination de la double lecture 
anatomopathologique

ENDOCAN-

TUTHYREF

Cancers thyroïdiens réfractaires à l’iode

ENDOCAN-

RENATEN

Cancers surrénaliens
Phéochromocytomes malins

Paragangliomes malins

ENDOCAN-

COMETE

ENDOCAN  2019-2023



Les Néoplasies NeuroENdocrines (NNEs):
5 sous groupes pris en charge

1- NNEs de la Tête et du  cou

3- NNEs digestives

4- NNEs urogénitales

2- NNEs thoraciques
(sauf  les carcinomes pulmonaires à petites cellules) 

+
5- NNEs « Autres »

( dont Primitif inconnu)



Nouvelle Organisation Nationale (5 ans)

RENATEN:

● 4 centres coordonnateurs:
Villejuif IGR: E Baudin, 

Lyon HCL: C Lombard-Bohas

Beaujon APHP: P. Ruszniewski,

Marseille IPC: P Niccoli

● 23 centres de compétences

● 1 comité de pilotage

TENPATH:

● 1 coordonateur
anatomopathologiste 
spécialisé en NNEs:

Pr A. Couvelard

● 21 centres experts TENpath



Les Missions du Réseau 
RENATEN

1: Donner l’Accès à l’expertise médicale

2: Elaboration et Actualisation des recommandations

3: Recours: Donner l’accès à une équipe multidisciplinaire 
experte et à un plateau technique spécialisé

4: Observation et Enregistrement

5: Recherche

6: Formations

7: Liens avec les Associations de patients

8: Indicateurs de qualité et de sécurité des soins



Définition d’un centre de compétence

Centre de compétence RENATEN: 
(clinique de compétence clinique)

• Activités > 40 nouveaux patients 
NNEs/an
• RCP régionale spécialisée en 
NNEs
• Plateforme technique 
spécialisée pour les NNEs
• Activités de formation des 
professionnels de santé
• Activités de Recherche /Saisie 
des données patients dans le 
registre du GTE
• Présence d’une CRB

Centre de compétence TENPATH
(centre de compétence anatomopathologique)

• Département mono ou multi site

• 2 pathologistes experts en NNEs

• Activité locale >50 cas de NNEs/an.

• Activités de double lecture et de 
consultations

• Plateformes et Ressources adéquats

• Participation à la formation sur les 
NNEs /Congrès / Groupe de travail / 
Sociétés savantes

• Déclaration des NNEs dans la base du 
GTE

• Activités de Recherche / Publications



*IDF :

● Beaujon-Bichat

● St Antoine-Pitié

● Cochin-HEGP

● Villejuif-GR

Légende:
● Centre de compétence
● Centres ancillaires

Centre Tenpath

Lille ●

● Rouen● Caen
● Reims

● Strasbourg

● Dijon

● Brest

● Rennes

●
Nantes

● Angers

● Poitiers

Tours ●

● Orléans

● Lyon

● Grenoble
● St Etienne

● Nice

● Marseille(2)

Clermont
● -Ferrand

●
Montpellier

● Toulouse

●
Bordeaux

● Limoges

● IDF*(4)

www.reseau-gte.org

DOM-TOM:
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Mission 1: Donner l’Accès à l’expertise médicale

Expertise Anatomopathologique
►Organisation de la double lecture

Indications de double lecture retenues par le 

réseau TENpath:

Une double lecture est nécessaire en cas de :

- TNEs bien différenciées avec un indice Ki-67> 
20% (NET digestif) ou un indice mitotique> 
10 (NET thoracique)

- NNEs peu différenciés (sauf carcinome 
pulmonaire à petites cellules)

- NNE suspecté avec phénotype immuno-
histochimique incomplet

- Tumeurs mixtes.

La double lecture est recommandée pour:

- NNE localisés dans des endroits rares ou 
inhabituels

- NNE de primitif inconnu.

Expertise Clinique
►Organisation de RCPs régionalisés 

spécialisés en NNEs

Spécialités représentés en RCP: 

•     Responsable de la RCP

• Anatomopathologiste avec accès à l’expertise 
double lecture TENPATH;

• Radiologue/Radiologue interventionnel / 
Radiothérapeute

• Onco Endocrinologue / Onco Pneumologue 
/Onco Gastroentérologue

• Chirurgien (tête/cou/thorax/abdomen/pelvis)

• Endoscopiste / Endoscopiste interventionnel

• Médecin nucléaire / Anesthésiste

• Cardiologue référent pour le syndrome 
carcinoïde

• Infirmier d’éducation / Soin de support / 
Réanimation



Rôle et Fonction
4 centres coordonnateurs: Villejuif/Beaujon/Lyon/Marseille

1 / Organiser/ structurer/ coordonner et suivre le choix des experts référents et des centres ancillaires 

2 / Organiser, coordonner et suivre les réalisations des missions INCA à travers la mise en place d'un comité de pilotage

3 / Organiser une conférence Web nationale pour la discussion mensuelle des cas difficiles

4 / interagir avec l’INCA sur la faisabilité des missions en fonction des pratiques locales et du financement final

1 comité de pilotage

1 / Organiser et structurer au niveau national la réalisation des missions INCA

2 / Rechercher un financement spécifique le cas échéant

23 centres des compétences

1-organiser et structurer la RCP ainsi que l'accès local / régional aux plates-formes techniques et à la double lecture

2- Assurer l'accessibilité au centre de ressources biologiques en conformité  avec la réglementation

3-Capturer et mettre à jour tous les patients NNEs dans la base de données GTE

4-Mettre en place un programme d'éducation pour les médecins au niveau régional

5- Mettre en place d'un programme d'éducation pour les patients au niveau régional

6-Organiser le suivi des recommandations locales de la RCP et évaluer l'applicabilité des recommandations nationales

7-Participer à toutes les études du réseau national et définir les exigences légales

8-Préparer en temps voulu (novembre) le rapport d’évaluation annuel local / régional



Mission 2: 
Elaboration et Actualisation des recommandations

Les recommandations actualisées sont 
disponibles sur le site du GTE à l’adresse:

https://www.reseau-
gte.org/renaten/recommandations/



Mission 3: Mission de Recours

► Donner l’accès à une équipe médicale multidisciplinaire 

experte et à un plateau technique spécialisé

21 centres de compétences
Tenpath

23 centres de compétences
Renaten

RCPs Régionales
spécialisées en NNEs

Des plateformes techniques spécialisées
Service de chirurgie hyperspécialisée (de niveau 2) 

Service d’endoscopie interventionnelle
Service de radiologie interventionnelle

Radiothérapie interne vectorisée
Consultation d’oncogénétique

Essais cliniques

RateRENATEN

RCP RENATEN Nationale
(pour les cas complexes)



Mission 4: Observation et Enregistrement

►Base de données du GTE

- Site: http://www.fichiergte.com/

- Note d’information pour les patients

- Accès sécurisé et autorisé aux personnes mandatées 

par le GTE

Démographie, 

Histologie, 

Biologie, Sd

fonctionnel, 

Prédisposition 

génétique

Types

Disponibilité

Localisation

Date de dernière 
nouvelle

Statut vital
Cause décès

TNE/Non TNE

Rechute ganglionnaire
Apparition de métastases

Modification anatomo-
clinique / Relecture

Développement d’un 
syndrome fonctionnel

Découverte d’une 
prédisposition

Date de début
Date de fin

Cause d’arrêt
Réponse

Caractérisation
initiale

Actes 
thérapeutiques

Evolution de la
maladie au 

cours du suivi

Autres cancers Dernières 
nouvelles

Ressources 
biologiques

Fiche RCP

Pour présentation 
en RCP RENATEN
Régionale et/ou 

Nationale

http://www.fichiergte.com/


LETTRE D’INFORMATION 

COLLECTE DE DONNEES MEDICALES POUR LA CONSTITUTION D’UNE BASE DE 

DONNEES NATIONALE DES TUMEURS NEUROENDOCRINES

Madame, Monsieur,

Le Groupe d’étude des Tumeurs Endocrines (GTE) est une société savante (association loi 1901) créée en novembre

2002 par un groupe de médecins, de scientifiques et de chercheurs dans le but d’étudier les tumeurs neuroendocrines

afin de mieux les comprendre et les soigner.

Dans ce cadre précis, une base de données de santé de patients porteurs de tumeurs neuroendocrines (TNE) a été

créée au niveau national à l’initiative du GTE puis des réseaux soutenus par l’Institut National du Cancer (INCA) :

• Réseaux RENATEN et TENPATH consacrés à la prise en charge des tumeurs neuroendocrines

• Réseau COMETE pour la prise en charge des cancers de la surrénale

• Réseau TUTHYREF pour les cancers réfractaires de la thyroïde.

L’objectif de cette base de données est d’analyser la fréquence et la répartition de ces tumeurs au niveau national, de

déterminer les caractéristiques cliniques, biologiques, anatomopathologiques et radiologiques de la population

concernée, leur pronostic vital, d’évaluer en vie réelle l’efficacité et la tolérance des traitements mis en œuvre pour

traiter les patients et dans un second temps de faciliter l’élaboration de protocoles de recherche notamment

thérapeutique prospectifs destinés à améliorer la prise en charge médicale.

La qualité de la recherche à partir de cette base de données repose sur la collecte et l’analyse statistique d’un grand

nombre de paramètres de santé issus des dossiers médicaux des patients.

Sauf mention contraire de votre part, le GTE souhaiterait collecter des données cliniques,

anatomopathologiques, biologiques et radiologiques vous concernant présentes dans votre dossier médical à

des fins de recherche médicale académique.

Le but de cette notice d’information est de vous présenter cette base de données, vous informer de la manière dont vos

données seront collectées sous condition de votre accord et vous aviser de vos droits concernant l’utilisation de vos

données à des fins scientifiques.

La version complète de la note d’information est disponible sur:
https://www.reseau-gte.org/wp-content/uploads/2020/02/Lettre-information-au-patient-base-de-donnees-TNE.pdf



Mission 5: Recherche

►Promotion et élaboration de protocoles de recherche 
clinique, thérapeutique et, d’études translationnelles dans les 
NNEs en collaboration avec les sociétés savantes françaises et 
européennes (GTE, FFCD-Gercor-Unicancer, ENETS, ERN…)
► Interaction entre l’ensemble des réseaux endocrines 
(RENATEN, TUTHYREF, COMETE, ENDOCAN - INCA) pour 
promouvoir la recherche clinique et anatomopathologique 
transversale
►Une dizaine d’essais cliniques de phase 2 et 3 national et 
international accessibles aux patients dans les centres experts
►Mise en place de PHRC GTE ENDOCAN RENATEN
►Publications scientifiques du GTE-ENDOCAN RENATEN



Misions 6: Formations

Formation des cliniciens/Anatomopathologiste/Personnels soignants:
• Formations universitaires: DIU/Master, etc
( DIU Tumeurs Endocrines, DIU de chirurgie endocrinienne et métabolique, DIU 
Oncologie Digestive, etc…)
• Cours du GTE-RENATEN-TENPATH
• Congrès national annuel GTE : 300 participants en Decembre
• Journée Annuelle Patient/Soignant du GTE sur Paris en Octobre
• Rencontre pathologique TENPATH-RENATEN «ENTENTE» centrée sur le diagnostic 
des NNEs  : 2-6 / an
• EPU «Tumeurs neuroendocrines» 

Information des Patients:
• Journée Annuelle Patient/Soignant du GTE sur Paris
• Programme d’éducation thérapeutique pour les patients à Paris et en région
• Brochure/livret et vidéo d’informations dans les centres experts
• Associations de patients APTED, AFNEM, Sourire de Sabrina
• Site internet du GTE et d’ENDOCAN RENATEN



Mission 7:
Liens avec les Associations de patients

Actions communes:
→ Réunions d’informations patients/soignants  régionales (Toulouse, Lyon, Nantes, Rennes,
Dijon) et nationale
→ Journée Patient/Soignant annuelle du GTE à Paris 
→ Livrets d’informations des patients / vidéos
→ Programme d’éducation thérapeutique des patients
→ Attribution de bourses dédiées  
→ Site internet : espace patient



Mission 8: Indicateurs de qualité et de 
sécurité des soins

►Mise en place d’indicateurs de qualité et de sécurité des soins

Indicateurs actuelles

Indicateur 1 : Exhaustivité des données minimums de la base de 
données du GTE

Indicateur 2 : Nombre de doubles lectures entraînant des 
modifications thérapeutiques majeures

Futurs indicateurs:

- Qualité du traitement de première ligne

- Décès toxiques par ligne

- Délai entre le diagnostic de CNE et le premier traitement


