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1) Le parcours post-greffe

L ’am élioration du suivipost-greffe constitue un enjeu m ajeurpouroptim iserlesrésultatsdesgreffesde
cellulessoucheshém atopoïétiques. L esprogrèsrécentsen biologie m oléculaire offrent aujourd’huila
possibilité d’un suiviplusprécoce,plussensible etpluspersonnalisé descom plicationsou desrechutes.L e
futurplan m inistérieldoit ainsisoutenirl’intégration destechnologiesinnovantesdansle parcourspost-
greffeafinderenforcerlasurveillancecliniqueetbiologiquedespatients.

Propositions

 S outenirledéveloppem entetlastandardisationdesbiom arqueursm oléculairesprécocesperm ettantde
détecter de m anière sensible lescom plicationspost-greffe (non prise de greffe,rechute) et les
m écanism esd’échappem ent.

 R enforcerlaplace du chim érism e danslesréférentielsnationaux de suivipost-greffe et définirses
m odalitésdefinancem ent.

2) L’accès à la greffe avec tout type de donneur

L ’accèsrapide et équitable à un donneurcom patible représente un enjeu centraldu parcoursde greffe.

L ’évolution des connaissances im m unogénétiques, les évolutions thérapeutiques notam m ent
im m unosuppressives(Endoxanpost-greffe)etl’élargissem entdespossibilitésdedonneurs(nonapparentés,
haplo-identiques,m ism atchsperm issifs)rendentindispensableunereconnaissancerenforcéedel’expertise
biologique danslasélection desdonneurs. L e futurplan doit égalem ent perm ettre une m odernisation
organisationnelleetinform atiquedesactivitésderecherche,desélectionetdeprélèvem entdesdonneurs.
L erenforcem entdescapacitésdeprélèvem entestégalem entessentielpournepasretarderleprocessusde
greffe.

Propositions

a) Reconnaissance de l’expertise biologique
 Form aliserle rôle du biologiste m édicalspécialisé HL A danslagestion im m unologique desreceveurs

(utilisation de S YR EN AD,estim ation de laprobabilité de trouverun donneurcom patible,sélection des
donneurs,interprétationdesdonnéesHL A com plexes,suividu chim érism e… ).

b) Modernisation informatique et organisationnelle du choix du donneur
 R enforcerlesoutilsd’aideau choix du m eilleurdonneurnonapparenté.

o P oursuivre le développem ent du program m e S YR EN AD afin d’y intégrer desoutilsbio-
inform atiquesavancésd’aide àlahiérarchisation desdonneursnon apparentés,afin de lim iter
lesdisparitésinter-centres: perm issivité DP ,déduction deslocusnon typés,statut B-leader,
intégrationdeshaplotypesrares.

o Intégrerde m anière autom atisée lesfacteurscliniquespertinents(âge du donneur,groupe
sanguin,CM V,sexe,anticorpsanti-HL A … ).

 M ainteniretactualiserlesbasesdedonnéesassociées,notam m entEasyM atch.
 O ptim iserlarecherchededonneursnonapparentésm ism atchlorsquecelaestnécessaire.
 P erm ettre l’accèsaux registresde donneursnon apparentésnon inclusdanslabase EM DIS et leur

activationpossibledepuisS YR EN AD.



 Favoriserl’intégrationd’outilsd’intelligenceartificielleou,àm inim a,autom atiserlesdifférentesétapes
derechercheetdesélectiondesdonneursafindelim iterlesprocéduresm anuellesreposantencoresur
desoutilslocaux nonsécurisés.

c) Renforcement des capacités de prélèvement
 Augm enterlescapacitésnationalesdeprélèvem entdecellulessoucheshém atopoïétiquesenréduisant

lesdélaisliésà ladisponibilité desm édecinspréleveurs,deséquipem entsd’aphérèse et desblocs
opératoirespourlesprélèvem entsdem oelleosseuse.

3) Le développement du registre national des donneurs de CSH

L eregistrenationaldesdonneursvolontairesdem oelleosseuseconstitueunoutilstratégiquem ajeurpour
garantirl’accèsà lagreffe. S on efficacité repose autant surlaqualité im m unogénétique desdonneurs
recrutés,lareprésentativité de lapopulation française que surl’adéquation aux critèresde sélection des
greffons(donneurde m oinsde 30 ans,sexe m asculin,avec un groupe ABO connu).L e futurplan doit
perm ettre de renforcer durablem ent lescapacitésd’inscription,de recrutem ent m aiségalem ent de
fidélisationdesdonneurspourfiabiliserleprocessusdegreffeaveclesdonneursdu registre.

Propositions

a) Développement du registre
 S outenir durablem ent le développem ent du registre nationaldesdonneursvolontairesde m oelle

osseuseenm aintenantunfortniveau annueld’inscriptions.
 Développerdesstratégiesvisantàrenforcerl’engagem entdurabledesdonneursinscritsafinderéduire

lesdésistem entsau m om ent de lasélection et de lim iterlesinscriptionspeu pérennesou non ciblées
issuesd’appelsaux donsfortem entm édiatisés.

b) Rajeunissement et diversification du registre
 Favoriser le recrutem ent desdonneurslesplusjeunespossiblesafin d’augm enter la population

réellem ent activable.U n abaissem ent de l’âge cible d’inscription à m oinsde 30 anspourlesfem m es
pourraitêtreétudiéafin de proposerdesdonneursnon apparentésjeunesetcom pétitifsparrapportà
ceux proposésparlesautresregistresinternationaux.

 De m êm e,l’inscription pourrait être strictem ent lim itée aux hom m esdanslesappelsaux dons
d’envergurepourenrichirsignificativem entleregistre.

 Développerl’inscriptiondepopulationsactuellem entsous-représentéesetàhautevaleurajoutéepour
le registre et lespatientsfrançais: P olynésie française,N ouvelle-Calédonie,Guyane,populations
ultram arinesetpopulationsissuesdeladiversité.

c) Optimisations organisationnelles
 Définirdesdélaisd’inscription desdonneurscom patiblesaveclescontrainteset lesréalitésactuelles.

Avec desinvestissem entshum ainset m atérielsadaptés,un objectifde délaicom prisentre 4 et 6
sem ainespourraitêtrelacible.

 Favoriserdesprélèvem entsqualitatifsdesdonneursetm ettre à disposition descentresdonneursdes
extracteursd’ADN financésau niveau national.

 M ettre en place desactionscibléespouram éliorerle taux de retourdeskitsd’inscription suite à une
inscriptionenligne.

 S tructurerun plan blancnationalde gestion desappelsaux donsfortem entm édiatisésafin d’éviterles
pénuriesdekits,decentraliserleurenvoietd’éviterl’engorgem entdecertainscentresdonneursgrâce
àuneredistributionconcertéedestypages.

4) Le parcours de tous les donneurs sains de CSH, de la qualification jusqu’au
prélèvement et au suivi

L e parcoursdu donneurvolontaire ou fam ilialest devenu pluscom plexe et nécessite une organisation
dédiée,réactiveetsécurisée.L aqualitédeceparcoursconditionnedirectem entladisponibilitéeffectivedes



donneurset laréussite desgreffes. Ilapparaît nécessaire de m ieux structurer,financer et sim plifier
l’ensem bledesétapesallantdel’activationdu donneurjusqu’àsonsuivipost-prélèvem ent.

Propositions

a) Centre donneur
 Distinguerclairem entl’activitéd’inscriptionetdesensibilisationau dondem oelleosseusedesactivités

d’activationetderecrutem entdesdonneurs.
 R econnaîtrel’existence d’un véritableparcoursdu donneurnonapparenté(activationetrecrutem ent),

lavertigineusecroissancedecetteactivitéetlanécessitédesonfinancem ent.
 S im plifieretaccélérerlesm odalitésderem boursem entdesdonneursvolontairesvialacréationdefonds

dédiésdanslescentresdonneurs,alim entésenam ontparl’Agencedelabiom édecine.
 S im plifierlaprocéduredesignaturedesconsentem entséclairésau tribunaldegrandeinstance.

b) Centre receveur
 Faciliterlapriseenchargedesdonneursfam iliauxrésidantàl’étrangerapparentésàdespatientsfrançais

grâceàunestructurenationaled’appuicoordonnéeparl’Agencedelabiom édecinepourl’organisation
logistique (établissem ent de visa,achem inem ent versle laboratoire HL A et prise en charge financière
desprélèvem ents)

5) Les registres et les données gérés par l’Agence de la Biomédecine

L a transform ation num érique desactivitésde greffe constitue un enjeu stratégique m ajeur pour les
prochainesannées.L esoutilsactuelsrestent souvent fragm entés,peu interopérableset générateursde
tâchesm anuelleschronophages.L efuturplandoitperm ettredefairedeS YR EN AD uneplateform enationale
centralisée,sécuriséeetcollaborativeintégrantl’ensem bledesacteursdu parcoursdegreffe.

Propositions

a) Evolution et sécurisation de SYRENAD et enjeu d’interopérabilité
 P oursuivre latransform ation de S YR EN AD receveurafin d’y intégrerlesgreffesfam iliales,à l’im age de

CR IS T AL etainsisécuriserlapriseenchargeparuneconnaissancedel’ensem bledesgreffes.
 FairedeS YR EN AD donneuretreceveurlaplateform enationaleunique,entièrem entdém atérialisée,de

com m unicationetdepartagededonnéesentreleslaboratoiresHL A,lesservicescliniques,lesunitésde
thérapiecellulaire,l’EFS etl’Agencedelabiom édecine,afindesécuriseretd’accélérerlapriseencharge
despatients.

 Généraliserleséchangessécurisésdedonnéesinform atiséesentrel’Agencedelabiom édecineetlesS IL
pourletransfertdesdonnéesHL A (typage,im m unisation… )desdonneursm aisaussidesreceveurs.

 Associerlesprofessionnelsde lagreffe à l’ensem ble du cycle de vie desoutilsS YR EN AD receveuret
donneur,depuisladéfinitiondesbesoinsm étiersetdesévolutionsfonctionnellesjusqu’àlaqualification
desnouvellesversions,leurdéploiem entetl’évaluation continue de leuradéquation aux pratiquesde
terrain.

b) Automatisation et simplification des processus
 Fluidifierl’inscriptiondesdonneursgrâceàdesoutilsnum ériquessim plifiés.
 Faciliterlagestiondesdem andesd’inscriptionetdesinscrits,lacom m unicationaveclesdonneursavant

etaprèsinscription.
 Autom atiserl’activation desdonneurs,lesrecrutem ents,lescircuitsdocum entaireset lessignatures

électroniques.
 Déployerdessystèm esdem essagerie sécurisée intégrésàlaplateform e afin degarantirle respectdes

règlesR GP D.

c) Cybersécurité et gouvernance des données
 Garantirlacybersécurité,l’archivage pérenne et laconform ité R GP D desdonnées. L ’archivage des

typagesHL A desreceveursetdesdonneursapparentésou nonapparentésdoitêtregaranti.



6) La qualité et la sécurité des soins, l’accréditation JACIE, l’évaluation des
pratiques

L e m aintien d’un haut niveau de qualité en greffe repose sur desdém archesd’am élioration continue
im pliquantl’ensem bledesacteursdelagreffe.L esexigencescroissantesdesaccréditationsinternationales
nécessitentun soutien institutionnelrenforcé afin de garantirlasécurité despatients,l’harm onisation des
pratiquesetlatraçabilitédeséchangesentrelesdifférentsacteurs.

Propositions

 S outenirlesdém archesd’accréditationJACIEetEFI.
 M ettreenplaceuneplateform enationalecentraliséedegestiondesnon-conform itésrencontréesentre

leslaboratoiresHL A et l’Agence de labiom édecine,perm ettant le signalem ent,le suividesactions
correctivesetlepartagedesretoursd’expérience.

 R enforcer lesliensorganisationnelsentre lesdifférentsacteursde lagreffe par desconventions
form aliséesetunereconnaissancedesm issionsetresponsabilitésspécifiquesdechaqueacteur.

7) Le financement des activités de prélèvement et de greffe de CSH

L efinancem entactueldesactivitésdegreffenecouvrepasl’ensem bledesm issionsréellem entexercéespar
leséquipesbiologiquesetcliniques.Denom breusesactivitésessentiellesrestentinsuffisam m entvalorisées
m algréleurrôlem ajeurdanslaqualitéetlasécuritédesparcoursdegreffe.L esm odalitésdefacturationde
certainesactivitésliéesà l’activation desdonneursvolontairesde m oelle osseuse dem eurent parailleurs
com plexesetinsuffisam m entadaptéesaux réalitésopérationnellesdescentresdonneurs.L efuturplandoit
perm ettre une m eilleure reconnaissance financière des activités de coordination, d’expertise,
d’interprétationetdesuivi.

Propositions

 R enforcerlatransparencesurlefléchagedesfinancem entsliésaux activitésdegreffe.
 Créerun financem entforfaitaire spécifique du parcoursdonneur:« forfaitannuelparcoursdonneur»

(FAP D)pourgarantirlesactivitésindispensablesd’activationsetdesrecrutem entsdesregistres.
 S im plifieretharm oniserlesm odalitésdefacturationdesactivationsdedonneursvolontairesdem oelle

osseuseencréantunecotationnationaleunique,indépendantedu paysdu receveur.
 Définir une tarification adaptée desanalysesde chim érism e,actuellem ent absentesdesdernières

évaluationsdesactesbiologiquesliésàlacom patibilitéentransplantationparlaHAS .
 Intégrerdanslesfinancem entsl’ensem ble du parcoursim m unologique patient pré-et post-greffe,

incluantlaréalisationdes«books» donneurs,lesactivitésdesélectionetdecoordinationdesrecherches
d’undonneur,l’expertiseclinico-biologique,lesactivitésdeconseil,lessynthèsesd’aideàladécisionet
lacoordinationdesrecherchesdedonneurs.

8) L’attractivité de tous les métiers du prélèvement et de la greffe

L em aintiend’uneactiviténationaleperform antedegreffenécessitedesprofessionnelsform és,qualifiéset
suffisam m ent nom breux.O rplusieursm étiersclésconnaissent actuellem ent destensionsim portantesen
m atière de recrutem ent,de form ation et de reconnaissance. L e futur plan doit intégrerune stratégie
am bitieused’attractivitéetdestructurationdesm étiersdel’histocom patibilité,del’im m unogénétiqueetdu
prélèvem ent.



Propositions

a) Structuration de la filière de formation des professionnels de l’immunogénétique et
histocompatibilité

 Développerdespostesd’assistantshospitaliersuniversitaireset/ou d’assistantsspécialistesau seindes
laboratoiresHL A.

 R enforcer la visibilité de l’histocom patibilité-im m unogénétique danslesm aquettesde form ation
m édicaleetpharm aceutiquedèslesprem ièresannéesdespécialisation.

 Diffuser davantage lespossibilitésde form ation et de carrière auprèsdesinterneset desjeunes
m édecins.

 Développerlescapacitésdeform ationproposéesparl’Agencedelabiom édecinepourlestechnicienset
lesbiologistesm édicauxspécialisésHL A et/ou soutenirlesform ationsnationalesportéesparlessociétés
savantes.

 R econnaître lesm étiersspécifiquesde coordinateursde centre donneurHL A et de coordinateursde
centrereceveurHL A,etpérenniserleurfinancem entgrâceàlam iseenplacedu forfaitannuelparcours
donneur.

 S outenirle financem entde postesd’ingénieursqualiticiensettechniquesau sein deslaboratoiresHL A
afinderépondreauxexigencesdesaccréditationsEFI.

 S outenirlefinancem entdepostesdebio-inform aticiensau seindeslaboratoiresHL A afind’accom pagner
l’évolutiondesoutilsnum ériquesetdesanalysesim m unogénétiquescom plexesetréduirelesdisparités
inter-laboratoiresdepriseencharge.

b) Structuration de la filière de formation des médecins spécialisés en aphérèse
 R enforcerlafilièredeform ationdesm édecinsspécialisésenaphérèse.

9) La communication sur le don de CSH

L esstratégiesde com m unication autourdu don de cellulessoucheshém atopoïétiquesdoiventaujourd’hui
évoluer pour répondre aux nouveaux com portem entsdesjeunesgénérations. Au-delà du nom bre
d’inscriptions,l’enjeu principaldevientdésorm aislaqualitédel’engagem entdesdonneursetleurm aintien
dansle registre sur le long term e. U ne com m unication plusciblée,pédagogique et durable apparaît
indispensable.

Propositions

 Im pliquerlessociétéssavantesdansladéfinition desstratégiesde com m unication,y com priscellesà
m ettreen œ uvredanslesplansblancsd’appelsaux dons.

 R econnaitre le rôle m ajeurdeslaboratoiresHL A danslasensibilisation au don de m oelle osseuse,la
form ation desassociations,l’organisation de recrutem ents actifset la réalisation desobjectifs
d’inscriptionfixésparl’AgencedelaBiom édecine.

 Focaliserprioritairem ent lescam pagnesnationalessurles18-25 ansen ciblant le m ilieu étudiant et
universitaire.U nesensibilisationau dondem oelledèslelycéepourraitégalem entêtreengagée.

 Développer lescam pagnescoupléesdon du sang / inscription au don de m oelle osseuse avec
prélèvem entsanguinsim ultané.

 R enforcerl’inform ationdesdonneurssurlescontraintesréellesdu donafindelim iterlesdésistem ents
ultérieurs,quideviennentdeplusenplusfréquents.Développerdessupportsdecom m unicationavant
inscriptionpourexpliquerlesenjeux etunebonnecom préhensiondescontrindicationsm édicales.

 M ettreenplacedesdispositifsdecontactrégulieraveclesdonneursinscritsafindem aintenirleurniveau
d’inform ationetleurengagem ent.

 Garantirun budget nationalde prom otion perm ettant aux centresdonneursde conduire desactions
localesdesensibilisation.

 M oderniserlacom m unication aveclesdonneursen réduisantprogressivem entlesactionsdem andées
parem ail.



S ynthèsedesrecom m andationsprioritairesdelaS FHI
pourleplangreffedecellulessoucheshém atopoïétiques2027-2031

Cettesynthèseaétéélaboréeàpartirdescontributionsdétailléesprésentéesdansledocum entprincipal,avecl'aided'unoutil
d'intelligenceartificiellerédactionnelle,puisrelue,corrigéeetvalidéeparlaS FHI.

L aS FHIsouhaite rappelerque l’im m unogénétique constitue un m aillon essentielde lachaîne de greffe de
cellulessoucheshém atopoïétiques,depuisl’inscriptiondu patientjusqu’au suivipost-greffe.L esévolutions
récentesdesconnaissancesbiologiques,desstratégiesde sélection desdonneursetdesoutilsnum ériques
rendentnécessaireunereconnaissancerenforcéedel’expertiseHL A danslefuturplanm inistériel.

L ’am élioration du suivi post-greffe doit s’appuyer sur le développem ent et la standardisation des
biom arqueursm oléculairesprécocesainsique sur une m eilleure intégration du chim érism e dansles
référentiels nationaux de suivi. Cesoutils perm ettent aujourd’hui une détection plus précoce des
com plicationsetdesrechutes,etnécessitentdesm odalitésdefinancem entadaptées.

L a S FHI recom m ande de form aliser le rôle du biologiste m édical spécialisé HL A dans la gestion
im m unologiquedesreceveurs:évaluationdesprobabilitésderecherched’undonneurcom patible,sélection
et hiérarchisation desdonneurs,interprétation desdonnéesHL A com plexes,suivibiologique et utilisation
desoutilsnationauxtelsqueS YR EN AD.Cetteexpertiseconstitueunélém entdéterm inantdel’équitéd’accès
àlagreffeetdelasécurisationdesdécisionsm édicales.

L e développem ent du registre nationaldesdonneursvolontairesde m oelle osseuse dem eure une priorité
m ajeure.Ildoitreposersurlem aintiend’unniveau élevéd’inscriptions,m aiségalem entsuruneam élioration
de laqualité du registre parle rajeunissem ent desdonneurs,le renforcem ent de lareprésentation des
populations sous-représentées et la fidélisation durable des donneurs inscrits afin de lim iter les
désistem ents.L am ise en place d’un plan nationalde gestion desappelsaux donsfortem ent m édiatisés
apparaîtégalem entnécessaire.

L aS FHIsouligne l’ém ergence d’un véritable parcoursdu donneur non apparenté,distinct de l’activité
d’inscription,com prenant l’activation,le recrutem ent,l’accom pagnem ent et le suividesdonneurs.Cette
activité connaît une croissance m ajeure et nécessite une reconnaissance organisationnelle et financière
spécifique. L esprocéduresadm inistrativeset logistiquesdoivent être sim plifiées,notam m ent pour les
donneursfam iliaux résidantàl’étranger.

L atransform ation num érique représente un enjeu stratégique m ajeurpourlesannéesà venir.L aS FHI
proposedefairedeS YR EN AD donneuretreceveurlaplateform enationaleuniquedecom m unicationetde
partagedesdonnéesentreleslaboratoiresHL A,leséquipescliniques,lesunitésdethérapiecellulaire,l’EFS
etl’Agencedelabiom édecine.L ’intégrationdesgreffesfam ilialesdansS YR EN AD receveur,ledéveloppem ent
deséchangesautom atisésde donnéesHL A,l’autom atisation desprocessus,lacybersécurité etl’archivage
pérenne desdonnéesconstituent desprioritésessentielles. L esprofessionnelsde terrain doivent être
associésàtouteslesétapesdeconception,d’évolutionetdevalidationdecesoutils.

L e m aintien d’un haut niveau de qualité nécessite le soutien aux accréditations JACIE et EFI,le
développem entd’outilsnationauxdegestiondesnon-conform itésetuneclarificationdesresponsabilitésde
chaqueacteurdelagreffe.

L a S FHI appelle égalem ent à une m eilleure reconnaissance financière des activités aujourd’hui
insuffisam m ent valorisées : expertise clinico-biologique, sélection des donneurs, coordination des
recherches,analysesde chim érism e,suiviim m unologique pré-et post-greffe et parcoursdonneur. L a
créationd’unforfaitannueldédiéau parcoursdonneurconstitueraituneavancéestructurante.

Enfin,lapérennitédelafilièrereposesurunepolitiqueam bitieusedeform ationetd’attractivitédesm étiers.
L aS FHIrecom m ande le développem ent de postesd’assistantshospitaliers,de coordinateursHL A,de bio
inform aticiens et d’ingénieurs qualiticiens, le renforcem ent des form ations spécialisées en
histocom patibilité-im m unogénétique eten aphérèse,ainsiqu’un soutien accru aux form ationsportéespar
lessociétéssavantes.

U necom m unicationrenouvelée,cibléeverslesjeunesgénérationsetfondéesurl’engagem entdurabledes
donneurs,constitueenfinunlevierindispensablepourgarantirl’avenirdu registrenational.


