Présentation du Réseau National ENDOCAN

Le réseau ENDOCAN regroupe, sur le territoire national, les centres de référence et de
compétence spécialisés dans la prise en charge des tumeurs endocrines et neuroendocrines
agressives.

Il est composé de trois branches :

1. Le réseau ENDOCAN TUTHYREF, qui prend en charge les cancers de la thyroide
2. Le réseau ENDOCAN COMETE, qui prend en charge les cancers de la surrénale
3. Le réseau ENDOCAN RENATEN, qui prend en charge les tumeurs neuroendocrines
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L’'ensemble de ces centres répondent au cahier des charges demandé par I'INCa, a savoir

couvrir une prise en charge multidisciplinaire optimisée, faire de la recherche et de
I’enseignement sur les tumeurs endocrines et neuroendocrines sur le plan régional et national.

Suite a la re-labelisation INCA, il est demandé au réseau ENDOCAN de renforcer les liens avec
les réseaux nationaux et régionaux de cancérologie, avec en contact notamment |’ADIRESCA,
les DSRC et les ARS.

Pour relais de communication par les DSRC, voici ci-dessous le listing des sites internets
relatifs aux 3 réseaux cliniques et au réseau anapath expert d’ENDOCAN :

e ENDOCAN COMETE : réseau national et régional de prise en charge des patients avec
un cancer de la surrénale (regroupe a la fois les carcinomes corticosurrénaliens
(anciens corticosurrénalomes) et les phéochromocytomes-paragangliomes malins :

Site : https://www.sfendocrino.org/comete-cancers-de-la-surrenale/

https://www.sfendocrino.org/les-centres-du-reseau-comete-cancers-de-la-surrenale/

RCP nationales ENDOCAN COMETE :
https://www.sfendocrino.org/webconferences-comete-cancers-de-la-surrenale/

RCP régionales ENDOCAN COMETE : a voir avec chaque responsable régional

Référentiels nationaux ENDOCAN COMETE :
https://www.sfendocrino.org/recommandations comete/

Associations de patients :
https://www.surrenales.com

https://letscureacc.com/fr/

https://pheopara.org

https://vhifrance.org/description-et-diagnostic/
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e ENDOCAN RENATEN : réseau national de référence pour les tumeurs
neuroendocrines malignes sporadiques et héréditaires :

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

Société savante (recherche) : GTE https://www.reseau-gte.org

RCP nationales ou régionales RENATEN :
https://www.reseau-gte.org/renaten/les-centres-experts-regionaux-du-reseau-renaten/

Référentiels nationaux/internationaux ENDOCAN RENATEN :
https://www.reseau-gte.org/renaten/recommandations/

Journée nationale ENDOCAN RENATEN GTE pour les patients :
https://www.reseau-gte.org/evenements/journee-patients-arcs-2025/

https://www.reseau-gte.org/renaten/les-reunions-regionales-de-renaten/

Associations de patients :
https://www.apted.fr

https://incalliance.org/france/

https://www.afnem.fr

https://vhifrance.org/description-et-diagnostic/

e ENDOCAN TUTHYREF : réseau national de prise en charge des patients avec un
cancer thyroidien réfractaire a I'iode
Site : https://www.tuthyref.com/fr/

RCP nationales ENDOCAN TUTHYREF : lien direct non trouvé
RCP régionales ENDOCAN TUTHYREF :
https://www.tuthyref.com/fr/tumeurs-de-la-thyroide-refractaires/rcp-regionales-endocan-

tuthyref
Référentiel national ENDOCAN TUTHYREF : https://www.tuthyref.com/fr/recherche-

publicationsfr/referentiel-endocan-tuthyref

Associations de patients :
https://www.forum-thyroide.net
https://thyca.org

e ENDOCAN PATH : réseau national transversal d’expertise pour le diagnostic
anatomopathologique des carcinomes surrénaliens et phéochromocytomes-
paragangliomes malins (ENDOCAN PATH COMETE) ; des carcinomes thyroidiens
(ENDOCAN PATH TUTHYREF) et des néoplasies neuroendocrines quel que soit le site
(ENDOCAN PATH RENATEN) : Site : https://www.reseau-gte.org/reseaux-
inca/endocanpath/
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Liste des référents : https://www.reseau-gte.org/wp-
content/uploads/2024/05/20240530 endocanpath _liste.pdf

A la demande de I'INCA, le réseau national ENDOCAN est réorganisé comme résumé sur la
diapositive suivante pour la période 2025 2029.

Mission of Structuring and Coordinating Stakeholders:

ACP center

ENDOCAN Steering COMMITTEE
Reference center (3 sites)

ENDOCAN-Path Steering COMMITTEE
Tumour sample expertise and review coordination
49 experts dans 28 centres

ENDOCAN RENATEN

Steering committee Steering committee GTE=Steering committee

ENDOCAN-TUTHYREF [ ENDOCAN-COMETE ‘

ENDOCAN- REGION 1
X regional/national expert center (multi)sites
Dedicated RCPCR

ENDOCAN- REGION (...)
X regional/national expert center (multi)sites
Dedicated RCPCR

ENDOCAN REGION (18)
X regional/national expert center (multi)sites
Dedicated RCPCR

I y aura 3 centres nationaux cliniques (IGR; Lyon et Bordeaux) et 1 centre national
anatomopathologique (Paris). Le centre coordonnateur est I'lGR (Julien Hadoux) et les 3
centres de référence nationaux sont gérés par Julien Hadoux (IGR), Thomas Walter (CHU Lyon)
et Magalie Haissaguerre (CHU Bordeaux).

Au niveau régional, I'organisation va étre définie au cas par cas, étant donné la variabilité des
organisations entre RENATEN (parfois géré par les endocrinologues; parfois par les
gastroentérologues ; parfois par les 2); COMETE (géré par les endocrinologues et/ou les
oncologues) et TUTHYREF (géré le plus souvent par les endocrinologues et parfois aussi par les
oncologues). La liste des responsables régionaux ne peut étre fournie ce jour car encore en
cours de discussion au sein de chaque région.

2025-2030: an integrated ENDOCAN organization and governance

* 1 ENDOCAN steering Comittee
with the 4 coordinators for the
multidisciplinary missions.

K
TUTHYREF /
| @ RENATEN' |

* 4 Sub-network steering comittees

CLINICAL EXPERTISE for missions requiring specific
. expertises (Thyroid,
3 Refractory thyroid carcinoma: Malignant Pheo/PGL Neuroendocrine , adrenal).
Neuroendocrine tumors Advanced medullary thyroid . .
Adrenocortical carcinoma
Neuroendocrine carcinomas carcinoma (Ace) « 3FTE {projet manager, national

Anaplastic thyroid carcinoma CRA, MD) for the coordination

PATHOLOGICAL EXPERTISE * Aregion-level organization

ensures that in each region, the
whole ENDOCAN expertise will be
available for all the patients

Expert pathology review for endocrine cancers
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Mission of Care Access for the three Treatment Modalities:
Chemotherapy, radiation therapy & Surgery/LRT

1 multisite reference center:

* Villejuif
* Lyon
* Bordeaux

1 pathology coordinating
center
* Paris

28 expert clinical & Overseas

pathological centers

17 clinical expert centers

All centers collaborates to
provide the whole ENDOCAN e
expertise at the regional level — )
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