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Présentation 1. Rappels sur les groupes sanguins rares
• Définitions
• Approche épidémiologique

2. Analyses spécialisées de laboratoire
• Sérologie et biologie moléculaire
• Ressources biologiques
• Intérêt d’une centralisation dans un laboratoire de référence

3. Ressources en produits sanguins rares
• Registres nationaux et internationaux de donneurs de sang rare
• Banques de sang rare

4. Approche technologique
• Congélation et décongélation du sang
• Logistique

5. Approche médicale
• Conseil transfusionnel et gestion de la rareté des ressources
• Réunions de concertation pluridisciplinaires (RCP)

6. La filière sang rare
7. Perspectives
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Le CNRGS
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• Centre National de Référence pour les Groupes Sanguins
• 37 collaborateurs
• Créé à la fin des années 60
• Laboratoire national de référence en immuno-
hématologie. Statut de « laboratoire de biologie médicale 
de référence » (LBMR) depuis juillet 2021
• Rattaché à l’INTS en 1993
• Rattaché à l’EFS Île-de-France le 1er janvier 2021, au sein 
du Département National de Référence en Immuno-
hématologie et Sang Rare (intégrant aussi la Banque 
Nationale de Sang de Phénotype Rare – BNSPR) 

https://www.efs.sante.fr/


efs.sante.fr

Le CNRGS
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CNRGS
Site 

"Bouvier"
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Caractériser le groupe 
sanguin rare et l’éventuel 

anticorps correspondant sur 
les tubes de sang reçus 

Identifier et tester les donneurs 
les plus adaptés en cas de 
transfusion du patient, en 

recourant le plus souvent aux 
donneurs de sang rare

https://www.efs.sante.fr/
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LES GROUPES SANGUINS RARES
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Les groupes sanguins
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Les groupes sanguins

Groupage de routine (ABO/Rh/K)                      
8 marqueurs testés A, B, D, C, E, c, e, K, répartis 

dans 3 systèmes 
(ABO, Rh, Kell)

Phénotypage étendu
6 marqueurs supplémentaires chez les patients 

transfusés chroniques et/ou immunisés
Fya/Fyb, Jka/Jkb, S/s, répartis dans 3 systèmes 

(Duffy, Kidd, MNS)
Fréquemment réalisé chez les donneurs de sang

1ère détermination le 14/05/2019

A Rh Positif    D+C+E-c+e+, K- (RH:1,2,-3,4,5; KEL:-1)

2ème détermination le 15/05/2019

A Rh Positif    D+C+E-c+e+, K- (RH:1,2,-3,4,5; KEL:-1)

https://www.efs.sante.fr/
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ISBT 2022
43 systèmes de groupes sanguins

350 antigènes
48 gènes (plus 2 gènes associés)

Autres familles d’antigènes
Collections : 14 antigènes
Série 700 : 16 antigènes
Série 901 : 3 antigènes

=>Total de 383 antigènes érythrocytaires 
chez l’Homme

Les antigènes et systèmes de groupes 
sanguins

https://www.efs.sante.fr/
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Adapté de Daniels G & Reid ME. 
Blood groups: the past 50 years. 

Transfusion. 2010;50:281-9
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43 systèmes de groupes 
sanguins chez l’Homme

2020/2021
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Transporteurs et canaux

Récepteurs

Molécules d’adhésion

Enzymes

Protéines de structure

« Omics »
- NGS (séquençage 
d’ADN à haut débit)

- Protéomique
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Groupe sanguin rare ou 
phénotype érythrocytaire rare
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• Phénotype considéré comme rare si difficultés
d’approvisionnement
• Phenotype avec antigène de faible prévalence : 
pas considéré comme rare
• Variants ABO (Ax, A3, Ay, Ael) ne sont pas 
considérés comme un groupe sanguin rare car 
transfusion en O possible

https://www.efs.sante.fr/
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Définition médicolégale en France : 
prévalence < 4/1000
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Registre national 

Environ 1000 000 de sujets en 
France présenteraient un 

groupe sanguin rare ! 

Peyrard T & al. Hématologie 2010

https://www.efs.sante.fr/
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Créé en France par J. Moullec dans les années 60
o Moullec J. [Donors of rare groups. Elaboration of a central 

card index]. Transfusion (Paris) 1965
o Moullec J. [The national index of rare type donors] 

Transfusion (Paris) 1966

Inclut à la fois des patients et des donneurs : un 
donneur peut devenir un patient et vice-versa 
(particularité française car la plupart des registres
internationaux n’intègrent que des donneurs) 
Première informatisation en 1980, avec montée en
puissance en 1998

Registre national 

https://www.efs.sante.fr/
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Evolution du nombre de sujets

Registre national
18 000 sujets en 2022 

https://www.efs.sante.fr/
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ENREGISTREMENT DES SUJETS DE 
GROUPE RARE AU CNRGS

Chaque sujet (donneur ou patient) 
nouvellement confirmé au CNRGS comme 
ayant un groupe sanguin rare reçoit un 
courrier explicatif et un document spécial 
de type carte individuelle

https://www.efs.sante.fr/
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Groupe rare Vel-

https://www.efs.sante.fr/
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Vel négatif

https://www.efs.sante.fr/
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Trois contextes différents définissent un groupe 
sanguin rare 
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• Absence d’expression d’un antigène de 
prévalence élevée dans la population générale
• Absence d’expression de plusieurs antigènes 
de prévalence équilibrée dans un même 
système de groupe sanguin
• Absence de plusieurs antigènes de prévalence 
équilibrée dans plusieurs systèmes de  groupes 
sanguins

https://www.efs.sante.fr/
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Absence d’expression d’un antigène de 
prévalence élevée dans la population générale
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34%
132 Ag

"Ag privés"

47%
179 Ag 

"Ag publics"

19%
72 Ag

Vw Fya 66%   D 85% 
(Européens)

Vel

Faible prévalence Prévalence 
élevée

Prévalence équilibrée

=> 179 phénotypes rares de type « public négatif »

https://www.efs.sante.fr/
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Absence d’expression d’un antigène de 
prévalence élevée dans la population générale
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• Sujet qualifié de « public négatif » 
• Définition la plus courante d’un groupe rare 
• Exemple : patient de groupe Vel-

- Fréquence de l’antigène Vel : 99,96%
- 4 donneurs sur 10 000 compatibles !
- Si le patient développe un anticorps anti-Vel, obstacle +++ à 

la transfusion
- Se surajoute la nécessaire compatibilité ABO et Rh/K

• Risque le plus redouté : l’impasse 
transfusionnelle (blocage transfusionnel)

https://www.efs.sante.fr/
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Exemples dans la population originaire d’Europe

Il existe des situations extrêmes avec des groupes de 
fréquence < 1 sur 1 million, voire des sujets uniques au 

monde !
Certaines personnes présentent par ailleurs plusieurs 

groupes rares à la fois !

https://www.efs.sante.fr/
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Groupe rare 
« Rhésus null » ou 

Rh nul

D-C-E-c-e-…
(aucun des 56 antigènes du 

système RH)

1 seul donneur actif en France 
malgré un dépistage systématique 
des donneurs pour D,C,E,c,e depuis 
plusieurs décennies !
< 10 donneurs actifs dans le monde !

https://www.efs.sante.fr/


efs.sante.fr

Exemples de groupes rares dans la population 
originaire d’Afrique du Nord
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• Tj(a-) ou p
• Pk

• Lan-
• Ge:-2
• Yt(a-)
• RIF- (Maroc)
• Jk(a-b-)
• Vel-

https://www.efs.sante.fr/
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Exemples dans la population originaire 
d’Afrique subsaharienne
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Prévalence moyenne 
population d’origine africaine

• MNS:-3,-4 S-s- (U- et U+var) 2/100
• KEL:-7 Js(b-) 1/100
• RH:-18 HrS- < 1/100
• RH:-34 HrB- < 1/100
• RH:-46 RN/RN ou Sec- < 1/100 (Peuls)

https://www.efs.sante.fr/
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Absence d’expression de plusieurs antigènes 
de prévalence équilibrée dans un même 
système de groupe sanguin
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Tous ces phénotypes Rh sont rares : D-c-, D-e-, c-e-

• r’r’ D-C+E-c-e+ 7/100 000
• r’’r’’ D-C-E+c+e- 3/100 000
• RZRZ D+C+E+c-e- < 1/100 000
• ryry D-C+E+c-e- 3/10 000 000
• r‘ry D-C+E+c-e+ < 1/100 000
• r’’ry D-C+E+c+e- < 1/100 000

Peyrard T, et al. A large-scale epidemiological study reveals that the rare RH:-1,2,-3,-4,5, RH:-1,-2,3,4,-5, RH:-1,2,3,-4,-5, 
RH:1,2,3,-4,-5 blood groups appear less prevalent than expected in the French population. Vox Sang 2010;99 (Suppl. 1):361

https://www.efs.sante.fr/
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Absence de plusieurs antigènes de prévalence 
équilibrée (1-99%) dans plusieurs systèmes de  
groupes sanguins
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• Combinaison phénotypique avec absence de 
plusieurs antigènes communs de prévalence 
« équilibrée » au sein de différents systèmes de 
groupes sanguins
• Risque : allo-immunisation complexe (mélange 
complexe d’anticorps)

https://www.efs.sante.fr/
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Absence de plusieurs antigènes de prévalence 
équilibrée (1-99%) dans plusieurs systèmes de  
groupes sanguins
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Exemple 
Patient O, C- e-, K-, Fy(b-), Jk(a-), M- s-

avec anticorps anti-e, anti-Fyb, anti-Jka, anti-M et anti-s
F = 0,42 x 0,02 x 0,91 x 0,17 x 0,23 x 0,11 =

1 donneur compatible sur 30 000 !

https://www.efs.sante.fr/
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ANALYSES SPECIALISÉES DE 
LABORATOIRE

2
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Sérologie, phénotypage et biologie moléculaire
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• Sérologie
Anticorps anti-érythrocytaires : anticorps anti-publics, 
mélanges complexes => recours nécessaire à des 
panels de globules rouges adaptés (disposer d’un 
maximum d’hématies informatives)

• Phénotypage
- Etude des variants de groupes sanguins
- Confirmation des groupes sanguins rares

• Biologie moléculaire
Etude des groupes sanguins au niveau de l’ADN 
(génotypage, séquençage)

https://www.efs.sante.fr/
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RH KEL FY JK LE MNS P LU
TIA TIA

PapaïneD C E c e Cw K k Kpa Kpb Fya Fyb Jka Jkb Lea Leb M N S s P1 Lua Lub

1 0 + 0 0 + 0 0 + 0 + + + + + 0 0 + 0 + 0 + 0 + 2+ 4+
2 0 0 + + + 0 0 + 0 + + + + 0 0 + 0 + 0 + + 0 + 2+ 4+
3 0 0 0 + + 0 + + 0 + + 0 0 + 0 + + 0 + + + + + 2+ 4+
4 0 0 0 + + 0 0 + 0 + 0 + + + + 0 + + + + + + + 2+ 4+
5 0 0 0 + + 0 0 + 0 + 0 + + + 0 0 + 0 + 0 + 0 + 2+ 4+
6 0 0 0 + + 0 0 + 0 + 0 + + 0 0 + + + 0 + 0 + + 2+ 4+
7 + 0 + + 0 0 0 + 0 + 0 + 0 + 0 + 0 + 0 + + 0 + 2+ 4+
8 + + 0 0 + + 0 + 0 + + 0 0 + 0 + + + + 0 + + + 2+ 4+
9 + + 0 0 + 0 + + 0 + + + + 0 0 + 0 + + + 0 0 + 2+ 4+
10 + + 0 0 + 0 0 + 0 + + 0 + + 0 + 0 + 0 + + 0 + 2+ 4+
11 + 0 0 + + 0 0 + 0 + + + + 0 + 0 + 0 + 0 0 0 + 2+ 4+
12 + + + 0 + 0 0 + 0 + + + + 0 0 + + + 0 + + 0 + 2+ 4+
13 + + 0 0 + 0 0 + + + + + + 0 0 + + + 0 + 0 0 + 2+ 4+
14 + + 0 0 + 0 + + 0 + + + + + 0 + + 0 + 0 + 0 + 2+ 4+
15 0 0 0 + + 0 0 + 0 + + 0 + 0 0 + 0 + 0 + + 0 + 2+ 4+

Autocontrôles 0 0

Exemple de difficulté rencontrée lors de la RAI

Comment réagir face à un tel profil réactionnel si demande de transfusion 
urgente ? Contacter en premier lieu le clinicien pour l’informer de la situation !

https://www.efs.sante.fr/
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Ressources biologiques nécessaires à la 
résolution des cas complexes
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• Biothèque de globules rouges

• Sérothèque/plasmathèque

https://www.efs.sante.fr/
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Ressources biologiques : expérience du CNRGS
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Ressources biologiques : expérience du CNRGS
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Exemple de requête

Lan–
O

Jk(a–)

https://www.efs.sante.fr/
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Ressources biologiques : expérience du CNRGS

Établissement français du sang  ● Rencontres du TACT ● 13 octobre 2022 38

7 sujets
Total de 370 échantillons (250 µL) de globules rouges congelés

https://www.efs.sante.fr/
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Ressources biologiques : expérience du CNRGS
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Sérothèque : >150 sources d’anticorps de spécificités rares 
d’origine humaine (-80°C)

https://www.efs.sante.fr/
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Intérêt de la centralisation des analyses dans un 
laboratoire de référence : expérience du CNRGS
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Prélèvements 
sanguins en 

provenance de 
l’ensemble du 

territoire

Prélèvements 
sanguins en 

provenance de 
nombreux pays 

d’Europe, Afrique, 
Canada, Moyen 

Orient

Renforcement de 
l’expertise

Augmentation de la 
diversité des 
ressources 
biologiques

https://www.efs.sante.fr/
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RESSOURCES EN PRODUITS 
SANGUINS RARES

3
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La sécurité transfusionnelle
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• La sécurité transfusionnelle "veille à ce que toute personne ait accès à du 
sang et des produits dérivés aussi sûrs que possible, disponibles à un prix 
raisonnable, en quantité suffisante pour couvrir les besoins de tous les 
patients. Les transfusions doivent se limiter à celles qui sont nécessaires et 
être réalisées dans le cadre d'un programme durable au sein du système de 
soins de santé"

• D'un point de vue éthique et comme dans toute autre discipline médicale, 
tout patient est donc en droit d'attendre un accès équitable au traitement et 
aux soins liés à la transfusion sanguine

• Ainsi, malgré les difficultés et obstacles rencontrés par l'ensemble des 
acteurs de la chaîne transfusionnelle, la prise en charge d’un patient 
présentant un groupe sanguin rare se doit d’être aussi efficace et sûre que 
possible par rapport à celle d’un patient "classique"

Définition de l’Organisation Mondiale de la Santé

https://www.efs.sante.fr/
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Registres de donneurs de sang rare
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Nationaux Multinationaux
France Allemagne/Suisse/Autriche
Royaume-Uni
Pays-Bas
…

Internationaux
• Europe

• Intercontinental (IRDP)

https://www.efs.sante.fr/


efs.sante.fr

Banques de donneurs de sang rare
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• Sang congelé à -80°C : le plus commun 

• Sang congelé en vapeurs d’azote liquide

https://www.efs.sante.fr/
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Banque de sang rare : expérience française
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• 8000 CGR congelés à -80°C (glycérol)
• La plus grosse banque au monde
• Environ 300 CGR délivrés/an (100 patients) 
mais de nombreux autres CGR rares collectés 
et directement transfusés (sans être congelés)
• > 30% pour patients drépanocytaires
• Spécificité rare la plus tendue : groupe U-

https://www.efs.sante.fr/
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Le groupe rare U- : un défi majeur pour la filière 
sang rare
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www.flight-report.com

https://www.efs.sante.fr/
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Nécessaire masse critique d’une de banque de sang rare

Banque de sang rare : expérience française
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Banque de sang rare : exportation de sang rare
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La plupart des demandes concernent des patients d’origine africaine
Export et import de CGR : coût +++ et processus lourd au niveau logistique et administratif !

https://www.efs.sante.fr/
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Demande de sang rare

NON OUIDemande 
acceptée 

par 
CNRGS ?

Contact CNRGS 
24h/24 7j/7

+33 1 55 25 12 12

Décongélation des CGR par 
la Banque de sang rarePas de transfusion ou 

solutions alternatives

Durée : ~ 3 h
Documents obligatoires:
- Prescription PSL
- Bilan IH
- Carte de groupe
- Autorisation du CNRGS

Durée : variable

Produits décongelés valides pendant 7 jours 
(circuit clos) ou 24 heures si circuit ouvert

Demande de sang rare : exemple du circuit en 
France
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APPROCHE TECHNOLOGIQUE

4
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Maîtrise du processus de cryopréservation des 
CGR
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• Congélation en milieu glycérol
• Stockage des unités à -80°C
• Décongélation en circuit clos (péremption 7 
jours) ou ouvert (péremption 24 heures)
• Contrôles de qualité sur les CGR décongelés 
(Hb, glycérol résiduel, hémolyse…)

https://www.efs.sante.fr/
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Aspects organisationnels et logistiques
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• Décongélation possible 24h/24 et 7j/7
• Soutien logistique +++ pour l’expédition à tout 
moment des CGR à destination (véhicule, train, 
avion)
• Respect strict de la chaîne du froid

https://www.efs.sante.fr/


efs.sante.fr

APPROCHE MÉDICALE

5
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Conseil transfusionnel et gestion de la rareté 
des ressources
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• Nécessité d’anticiper le plus en amont possible les 
besoins ! Délai parfois long pour obtenir du sang 
compatible
•Faire comprendre aux cliniciens en charge du patient 
que l’approvisionnement en sang rare sort du circuit 
classique et n’est parfois pas possible. Sortir du mythe 
du caractère universel du sang O Rh négatif !
•Mettre tout en œuvre pour respecter le phénotype étendu 
=> éviter d’aggraver la situation avec le risque d’une 
impasse transfusionnelle !

https://www.efs.sante.fr/
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• Sang en phase liquide vs décongelé : phase 
liquide plus simple à utiliser (péremption 42 j) 
mais donneurs à mobiliser et produits sanguins 
à qualifier et préparer => délais de mise à 
disposition plus long (minimum 48 h)
• Toujours essayer de privilégier le recours à du 
sang phéno-compatible, y compris pour les 
spécificités rares d’intérêt clinique jugé 
habituellement modéré voire modeste (anti-Ge2, 
anti-Yta…)

https://www.efs.sante.fr/
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Gestion des situations les plus complexes
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• Intérêt des réunions de concertation 
pluridisciplinaires (RCP) pour les cas les plus 
complexes avec peu de ressources disponibles 
et avec risque hémorragique élevé
⇒ Permet à tous les acteurs prenant en charge le 
patient d’avoir le même message au même 
moment
⇒ Diffusion d’un compte rendu écrit à toutes les 
parties et qui sera inclus dans le dossier du 
patient

https://www.efs.sante.fr/
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Intérêt des RCP pour les cas complexes
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Trois RCP nationales récemment créées et 
pilotées par l’EFS
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• RCP nationale « drépanocytose » 
• RCP nationale « grossesse et incompatibilité 
fœto-maternelle »
• RCP nationale « immuno-hématologie 
complexe »

https://www.efs.sante.fr/
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Gestion des situations de recours à du sang 
incompatible et des impasses transfusionnelles
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Prophylaxie médicamenteuse à mettre en place
• Bolus de corticoïdes à réaliser 6 à 8 heures avant la 
transfusion incompatible (ou à défaut le plus vite possible) : 
équivalent de 100 mg d’hydrocortisone IV (si pas 
d’hydrocortisone disponible, voir les équivalents possibles en 
termes de molécule et de dose avec votre pharmacie 
hospitalière). A renouveler 24 heures après la transfusion 
incompatible
• Possibilité d’ajouter en même temps que les deux injections 
de corticoïdes des IgIV polyvalentes, 1 g/kg. La dose et le débit 
d’injection sont à moduler selon l’âge et l’état cardiovasculaire 
du patient, car cela représente un fort volume liquidien. La 
dose minimale préconisée et de 0.4 g/kg

https://www.efs.sante.fr/
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Intérêt du test MMA (Monocyte Monolayer Assay) : test de 
prédiction in vitro de l’intérêt clinique des anticorps, 
particulièrement indiqué pour les anticorps anti-publics de 
spécificité connue avec des ressources limitées en CGR ou de 
spécificité inconnue
- Attention : à renouveler après chaque transfusion incompatible 

- Test long (>48h) et très peu de laboratoires le réalisent dans le monde

- Actuellement sous-traité en Suisse, en cours de développement en France

Gestion des situations de recours à du sang 
incompatible et des impasses transfusionnelles
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Patient 64 ans 
vivant sur l’île de 
Wallis et Futuna 

en Polynésie 
Française

Jk(a–b–) avec 
anti-Jk3

O, D+C+E+c+e+, 
K–, Fy(a+b–),S–s+

Attente d’une 
greffe cardiaque

Exemple de solidarité internationale
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17 unités Jk(a–b–) 
disponibles
- 2 unités collectées 

en Finlande
- 6 unités collectés en 

Nouvelle-Zélande
- 3 unités collectées 

en France
- 6 unités 

cryopréservées en 
France

Exemple de solidarité internationale
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Greffe cardiaque 
réalisée
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Le Comité médical et stratégique de 
l’autosuffisance qualitative (CoMSAQ) de l’EFS
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Composition
• Coordinatrice du CoMSAQ, Françoise Maire
• La Personne Responsable (PR), Pascal Morel
• Le Directeur Médical de l’EFS ou son Représentant, Pascale Richard
• Le Directeur Général de la chaîne transfusionnelle, thérapies et développement (DCTTD), Cathy 

Bliem ou son Adjointe, Sophie Le Cam
• Le Directeur du Département National de Référence en Immuno-hématologie et Sang Rare, 

Thierry Peyrard
• Un Représentant de « Social Lab », Bruno Danic
• Deux Experts permanents : 
Un expert dans le domaine de la transfusion des patients drépanocytaires, France Pirenne
Un expert dans le domaine de l’anthropologie génétique des groupes sanguins 

érythrocytaires, Jacques Chiaroni

Rôle
Structure de « pilotage » médical et stratégique global du projet d’optimisation de la filière « sang 
rare et phénotypes d’intérêt »

https://www.efs.sante.fr/
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Appui de la direction de la communication du 
siège
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Campagne EFS de sensibilisation sur le sang rare 
fin 2021
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Perspectives
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• Nouvelle importante campagne de sensibilisation sur le sang 
rare prévue dans les media en novembre 2022
• Campagnes de dépistage de nouveaux donneurs de sang rare, 
en particulier ceux originaires d’Afrique ou d’ancestralité 
africaine (optimisation de la prise en charge des patients 
drépanocytaires)
• Refonte globale de la « procédure nationale sang rare » avec 
renforcement du rôle des référents sang rare au niveau régional 
et récente création de nombreux groupes de travail 
(informatique, dérogations, collecte, IH/DEL, etc.)

L’un de ces groupes de travail concerne par exemple la gestion de 
l’information vis-à-vis de la « rareté » pour les donneurs et les patients : 
comment accompagner l’annonce d’un groupe sanguin rare ? (des 
sociologues et psychologues seront inclus dans ce groupe)

https://www.efs.sante.fr/
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Merci à tous les acteurs impliqués dans la chaîne transfusionnelle visant à 
prendre en charge les patients avec un groupe rare !

https://www.efs.sante.fr/


Remerciements
- Personnel du CNRGS et de la

Banque Nationale de Sang Rare
- Donneurs de sang rare

Merci pour votre attention

Thierry PEYRARD
thierry.peyrard@efs.sante.fr
Tel : + 33 1 55 25 12 01

CONTACT
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