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▪ Pathologies rares, spécifiques, précoces
12 groupes et 47 sous-groupes diagnostiques selon l’International Classification of Childhood Cancer (ICCC-3)
Les plus fréquents : Leucémies (28 %), Tumeurs du système nerveux central (26 %), Lymphomes (10 %)
≈ 2 300 cas < 18 ans / an en France - survenue avant 5 ans dans 45 % des cas - répartition par âge variable selon le type de cancer

▪ Surveillance en France par le Registre National des Cancers de l’Enfant (RNCE) 
Tous les cas incidents de cancer ou de tumeur bénigne du système nerveux central de l’enfant et de l’adolescent
Recueil continu et exhaustif dans les services hospitaliers d’OHP (30 centres référents)

CONTEXTE
Épidémiologie des cancers de l’enfant et de l’adolescent

6 ans
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Registre = 

En France : réseau FRANCIM
• 15 registres généraux

• 11 registres spécialisés

• un Registre National des Cancers de l’Enfant (RNCE) 

• tumeurs solides : RNTSE - Nancy

• hémopathies : RNHE - Paris

➢ jusqu’en 2010 : 
enfants de 0 à 14 ans

➢ depuis 2011 :
enfants et adolescents de 0 à 17 ans  
+ 4 DOM

CONTEXTE
Les registres des cancers

• Recueil continu et exhaustif de données nominatives 
• intéressant un ou plusieurs événements de santé 
• dans une population géographiquement définie 
• à des fins de recherche et de santé publique, par une équipe ayant les compétences appropriées
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• Produire des chiffres de référence en population générale       
• Incidence
• Survie

• Comparer ces chiffres avec ceux des autres pays                         

• Surveiller l’incidence                                                                          
• Dans le temps et l’espace
• Dans les populations à risque

• Investiguer les agrégats de cancer                                                                      

• Contribuer à la recherche                                                                  

EXHAUSTIVITÉ

RÈGLES INTERNATIONALES

STANDARDISATION 
QUALITÉ

QUALITÉ DES ADRESSES

BASE PÉRENNE, EXHAUSTIVE, 
FIABLE, COMPARABLE

MISSIONS ET OBJECTIFS DU RNCE
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RNCE

RNHE
Hémopathies malignes

Depuis 1990
PARIS

RNTSE
Tumeurs Solides

Depuis 2000
NANCY

Le RNCE en quelques chiffres
https://rnce.inserm.fr/rnce/les-chiffres/

POPULATION
• Inclus, borderline, exclus
• France métropolitaine < 15 ans jusqu'en 2010
• Extension Adolescents moins de 18 ans et DOM depuis 2011

ORGANISATION DU RNCE
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LE RNCE : SOCLE DE HOPE-EPI/CCOP 
(Plateforme d’observation des cancers de l’enfant)
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o L’après-cancer : un enjeu de santé publique majeur

Survie > 80% à 5 ans → Population grandissante de survivants

Traitements lourds  →  Risque élevé de séquelles et de complications tout au long de la vie

o Infrastructure nationale conçue en 2010 

Soutien à la recherche en oncologie pédiatrique 

Surveillance épidémiologique systématique des personnes atteintes d'un cancer dans l'enfance 

o Objectifs :

➢ Évaluer le risque d’effets tardifs de la maladie ou de ses traitements sur la santé physique et mentale

➢ Évaluer le retentissement psychosocial et les conséquences sur la qualité de vie

➢ En fonction du type de cancer, des traitements reçus (actuels et à venir), des caractéristiques sociodémographiques



Registre
national des
cancers de
l’enfant

Rechutes, pathologies secondaires
Consommation de soin
Causes de décès, handicaps

Santé, santé perçue, handicaps 
Habitudes de vie, éducation, emploi 
Conséquences socioéconomiques
Pratiques de dépistage et de suivi

pediaRT
Doses RT
➝ organes cibles
➝ organes à risque

traitements
Suivi épidémiologique systématique depuis 2000 

Diagnostic détaillé
Première prise en charge
Prédispositions, statut vital
Adresse, géocodage Repérage des échantillons dans les biothèques, extraction des informations

Standardisation des items de biothèque et annotation clinique

Plateforme d’observation des cancers de l’enfant (HOPE-EPI/CCOP)Registre national (RNCE)

Étude cas-témoin permanente basée sur la géolocalisation

Doses CT, chirurgie
Réponses traitements
Rechutes, suivi à 5 ans
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1990 1995 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

1990
Registre national des hémopathies 
malignes de l’enfant (RNHE)

2000
Registre national des tumeurs 
solides de l’enfant (RNTSE)

2013
Fusion des bases RNHE/RNTSE (RNCE)

Registre national des cancers de 
l’enfant

COHOPER
Traitements 

2013

PediaRT
Dosimétries
2014

COHOPER
Questionnaire

2021

COHOPER
Suivi SNDS
2023

BIOCAP
Biothèque virtuelle

2011

GEOCAP
Environnement
2002

2022
Conformité RGPD

LE RNCE : SOCLE DE HOPE-EPI/CCOP 
étapes-clés
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ID_RNCE

Diagnostic, année, âge
Adresses des cas 

 serveur HDS (AZNETWORK)

Base de données commune
 Registre national des cancers de l’enfant

Identifiant ID_RNCE
Identifiants, adresses, données de santé

 VPN

Formulaires
 CASD

BASE GEOCAP

ID_GEOCAP
Diagnostic, année et âge de diagnostic

Coordonnées, IRIS, Distances 
Expositions

 Serveur France-Cohortes

BASE COHOPER-quest

ID_COHOPER
Données de santé dé-identifiées 

Auto-questionnaires

Chercheurs

Chercheurs

 Portail SNDS  CNAM 

BASE COHOPER-SNDS

ID_ COHOPER
Données de santé dé-identifiées 

Données de consommation de soins  DEMEX  CNAM @

CNAM

Id SNDS
Consommation de soins 

ID_COHOPER

Données de santé

Chercheurs

Accès sur un nombre de cas limité 
(documents et données)

 serveur HDS (AZNETWORK)

 VPN

Documents

Identifiant ID_RNCE
Comptes rendus numérisés

Armoire numérique

ID_COHOPER

Données de santé

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

 Base nomade

Flux des données global RNCE et CCOP

 Registre national des 
hémopathies malignes

 de l’enfant

Gestion : Faculté Villemin

 Registre national des 
tumeurs solides

 de l’enfant

Gestion : CHRU de Nancy Chercheurs
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Etudier l’influence d’expositions environnementales sur le risque de 
cancer chez l’enfant, à partir des coordonnées spatiales du lieu de 
résidence
Facteurs environnementaux : 
- la pollution de l’air liée au trafic routier ou à proximité de sites industriels
- les pesticides à proximité des parcelles agricoles 
- les champs magnétiques à proximité des lignes à haute tension

ÉTUDES GEOCAP : études cas-témoins avec géolocalisation des adresses

10



• 1ère cause de mortalité par cancer chez les enfants
• 450 cas diagnostiqués annuellement en France
• Entités complexes, hétérogènes, dépendant de l’âge au diagnostic

Tumeurs du SNC  

• Imagerie
• Histologie (relecture centralisée => RENOCLIP)
• Immunohistochimie
• Biologie moléculaire en  

Évolution des
outils diagnostiques 

Évolution des 
classifications 

• OMS 2007
• OMS 2016 : notion de diagnostic intégré
• OMS 2021 : rôle encore plus important des critères moléculaires

Tous âges : Incidence  entre 1990 et 2018. En France : Glioblastomes ++
Enfants : Incidence  au Royaume Uni et aux USA : Astrocytomes pilocytiques ++
 En France : stabilité sur la période 2000-2008
                      tendance à  sur la période 2000-2016

ÉTUDES RNCE : Incidence EPI-CHILD-CNS (en cours)

Contexte
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• Dans le cadre de l’étude Francim sur l’impact de la pandémie COVID sur la prise en charge des cancers

• Savoir si les cas 2020 ont été pris en charge à des stades + avancés que dans les années précédentes

• Recueil et validation des cas survenus chez les moins de 18 ans en 2020

• Codage des stades selon la classification de Toronto

• Comparaison période 2016-2019 versus 2020:
• Incidence

• Stade au diagnostic

• Délai de prise en charge

Contexte

Objectif

Méthodes

ÉTUDES RNCE : Incidence COVID et Stades
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ÉTUDES RNCE : Survie conditionnelle à 10 ans
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→ Prise en compte des données issues du 
recensement / l’adresse au diagnostic: 
- Indice de déprivation économique (EDI)
- indice de défavorisation sociale et économique (FDep)
- Densité de la population
- Accessibilité aux médecins 



ÉTUDES RNCE : Survie Survie par stade et survie sans événement
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ÉTUDES RNCE : Survie Impact de la biologie moléculaire/expression protéique



Merci
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https://rnce.inserm.fr/rnce/
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