
MALADIES 
RÉNALES, 

DIALYSE, GREFFE : 
AMÉLIORER  

LA QUALITÉ DES 
SOINS 

ET DE LA VIE

RAPPORT 
ANNUEL 2020
UNE ANNÉE 

MARQUÉE PAR 
LE COVID-19



R
EN

A
LO

O
 . 

R
A

PP
O

RT
 A

N
N

U
EL

 2
02

0

2

« Nous avons donné mille 
fois raison à la formule 
chère à Renaloo "ensemble, 
on est plus forts" »

2020 a été une année particulière pour 
Renaloo, mais aussi pour la plupart 
d’entre nous.

Personne n’était préparé à l’épidémie qui 
s’est abattue sur le monde.
Nous, qui vivons avec une maladie rénale, 
la dialyse ou la greffe, sans doute encore 
moins que d’autres. Nous avons en effet 
durant tous ces mois été confrontés à des 
épreuves sans précédents :

- Un risque de forme grave parmi les plus 
élevés, une mortalité, pour les personnes 
dialysées et greffées contaminées, su-
périeure à celle des résidents d’EHPAD, 
pourtant bien plus âgés. Ces constats, et 
un peu plus tard celui du défaut d’effica-
cité des vaccins, nous ont rappelé notre 
grande vulnérabilité face à de telles me-
naces virales, notamment :

- Des conséquences considérables en 
termes de déprogrammations, de retard 
de soins, de dégradation des prises en 
charge et de la qualité des soins, avec des 
effets négatifs à long terme sur nos santés.

- L’effondrement de l’activité de greffe 
rénale, révélant sa grande fragilité, pa-
radoxale pour une priorité de santé pu-
blique, et les pertes de chance immenses 
pour les patients en attente.

- La grande dureté de la dialyse, exacerbée 
par la crise et par des mesures de protec-
tion tantôt difficilement justifiables, tantôt 
simplement absentes. On pense évidem-
ment à l’interdiction de boire et de man-
ger du départ au retour au domicile, ou 
encore à l’impossibilité en 2020 de dialy-
ser en dehors de son centre habituel. On 
pense aussi, en miroir, à l’absence durable 
de stratégie de tests ou encore à l’aération, 
recommandée seulement toutes les 6 à 
7h (entre les séances) ; alors que partout 
ailleurs elle doit être réalisée au moins 
toutes les heures, s’appuyer sur des appa-
reils de filtrage HEPA et s’accompagner de 
mesure du taux de CO2.

- La très grande anxiété que beaucoup 
d’entre nous ont ressentie, dans cette si-
tuation difficile, parfois intensifiée par le 
sentiment d’abandon lié au défaut d’ac-
compagnement de certaines équipes mé-
dicales. Ce dernier point donne l’occasion 
de tirer un grand coup de chapeau à celles 
qui, malgré les difficultés, ont répondu 
présent et n’ont pas ménagé leurs efforts 
pour informer et soutenir leurs patients.

Dès les tous premiers jours de la crise, Re-
naloo s’est mobilisée sans relâche pour 
informer, accompagner et défendre les 
droits des personnes insuffisantes rénales 
et de leurs proches.
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Vous avez été très nombreux à vous tour-
ner vers nous, sur le site, les réseaux so-
ciaux, durant nos visios. Durant tous ces 
mois, face à l’adversité, une confiance et 
une solidarité sans précédent se sont ins-
taurées entre nous tous.

Nous avons donné mille fois raison à la 
formule chère à Renaloo « ensemble, on 
est plus forts ».

Nous avons remporté des victoires im-
portantes : les arrêts de travail pour les 
personnes vulnérables et leurs proches, 
la disponibilité des masques pour les pa-
tients en dialyse, puis pour la vie quoti-
dienne des plus vulnérables, la reprise de 
l’activité de greffe rénale, l’accès au Bela-
tacept à domicile, etc.

Notre grande enquête de l’été 2020, à la-
quelle vous avez été plus de 2 000 à parti-
ciper en quelques jours, a permis de faire 
connaître et reconnaître nos expériences 
de la première vague épidémique. Ce 
n’est pas un hasard si ses résultats ont 
été publiés dans le British Medical Jour-
nal, l’une des revues scientifiques les plus 
prestigieuses au monde, leur donnant 
ainsi une portée internationale.

Nous sommes parvenus à faire largement 
reconnaître, y compris au plan politique, 

l’insuffisance rénale et en premier lieu la 
grande fragilité qu’elle entraîne. On ne 
peut qu’espérer que cette visibilité accrue 
se poursuivra au-delà de la crise.

Tous ces défis, nous les avons relevés en-
semble, dans un contexte où la démocra-
tie sanitaire avait volé en éclat et où la pa-
role des patients et des associations était 
souvent étouffée. Loin de nous découra-
ger, les innombrables obstacles rencon-
trés nous ont stimulés pour défendre au 
mieux les intérêts des malades du rein et 
redoubler d’efforts pour obtenir gain de 
cause en leur faveur.

Le combat continue : à l’heure où j’écris 
ces lignes, la crise n’est pas terminée, et 
Renaloo est toujours à vos côtés. Nous 
pouvons être fiers de notre association et 
de ce qu’elle accomplit jour après jour. A 
titre personnel, je le suis, plus que jamais.

YVANIE CAILLÉ, 
FONDATRICE DE RENALOO
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Chronique d’une épidémie

Début 2020, les premières informations sur un virus 
qui se propagerait dans le Wuhan se diffusent dans le 
monde. Deux mois plus tard, de nombreux pays sont 
touchés et la France, sidérée, s’apprête à vivre son pre-
mier confinement.
Lorsque les premières données sont arrivées de Chine, 
puis d’Italie, sur les profils les plus à risque, les médias 
ont évidemment beaucoup parlé de l’âge, du diabète, de 
l’obésité. Mais dans la plupart des pays, les toutes pre-
mières victimes du Covid sont des patients dialysés. 
Rapidement, les inquiétudes se confirment : l’insuffisance 
rénale, la dialyse et la greffe font partie des pathologies les 
plus à risque de forme grave et de décès du Covid. En cas 
de contamination, une personne dialy-
sée ou greffée a environ une « chance » 
sur cinq de ne pas survivre. 

L’anxiété a immédiatement été forte, 
beaucoup de malades se cloitrent chez 
eux, avec la peur au ventre, renonçant 
pour de très longs mois à leur vie pro-
fessionnelle, sociale et parfois familiale.  
Les soins courants sont reportés, annu-
lés, déprogrammés. Les liens avec les 
professionnels sont très variables selon 
la situation, mais trop de patients sont 
laissés sans information, sans soutien 
ni conseil, au cœur de la tourmente 
épidémique. 

Des clusters s’abattent sur des centres 
de dialyse, la promiscuité favorisant la 
propagation, avec à la clé de nombreux décès. La greffe 
rénale est suspendue pour deux mois, avant de redé-
marrer très progressivement. 

Après une trop brève trêve estivale, une deuxième vague 
tout aussi meurtrière déferle. 

Puis, fin 2020, un immense espoir voit le jour : des vac-
cins apparemment dotés d’une très grande efficacité 
sont annoncés.

Premier bilan de crise  
pour les malades des reins

Fin décembre 2020, alors que la deuxième vague n’est 
pas terminée et que la circulation de l’épidémie reste 
inquiétante, 4 356 patients dialysés et 1 417 patients 
transplantés rénaux ont été diagnostiqués atteints du 
Covid-19 en France.

Six mois après  notre bilan de la première vague,  le 
nombre de ces contaminations a plus que doublé, tant 
pour les dialysés (+ 2 453) que pour les greffés (+ 845)*.

1. INSUFFISANCE 
RÉNALE,  
DIALYSE, GREFFE :  
ÉTAT DES LIEUX 
2020

http://renaloo.fr/bilan-provisoire-de-l-epidemie-pour-les-patients-dialyses-et-greffes-finalement-que-risquons-nous/
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0Désormais, ce sont environ 3% des patients transplantés 

rénaux et 9% des patients dialysés sur l’ensemble du ter-
ritoire qui ont été contaminés.

UN RISQUE DE DÉCÈS QUI RESTE TRÈS ÉLEVÉ
Au 15 décembre 2020, 654 patients dialysés* (15%) et 202 
patients transplantés rénaux* (14%) sont décédés du  
Covid-19 ( contre 2,4% dans la population générale). 

Si l'âge reste le facteur de risque majeur, ces décès 
concernent aussi des patients jeunes. 25% des patients 
transplantés décédés du Covid-19 avaient moins de 61 
ans*, tandis que seulement 7% des personnes décédées 
dans la population générale avaient moins de 65 ans. 

Les taux de mortalité du Covid-19 pour les patients 
dialysés et greffés sont analogues à ceux observés 
en EHPAD  (14%), mais une part importante de ces pa-
tients sont sensiblement plus jeunes que les résidents 
d’EHPAD.

En 2020, en France, 1 personne sur 1000, 1 greffé du rein 
sur 200 et 1 dialysé sur 75 sont morts du Covid-19.

BIEN QU’ELLE RESTE TRÈS ÉLEVÉE,  
CETTE MORTALITÉ A DIMINUÉ PAR RAPPORT  
À CELLE DE LA PREMIÈRE VAGUE,  
PUISQU’ELLE SE SITUAIT AUTOUR DE 20%
C’est une bonne nouvelle, qui peut avoir plusieurs ex-
plications, comme  l’amélioration des traitements du 
Covid-19, le recours plus fréquent aux tests, permettant 
plus de diagnostics de patients sans symptômes.
Enfin, la durée d’évolution du Covid-19 fait que ces taux 
récents omettent des patients dont la maladie est en 
cours, dont certains vont se remettre et d'autres non.

DES	"DOMMAGES	COLLATÉRAUX"	POUR	 
LE MOMENT IMPOSSIBLES À DÉNOMBRER
Ce bilan ne prend en compte que les décès directement 
liés au Covid-19.
Il omet les "autres victimes" de l'épidémie, qui ont subi 
et subissent encore des pertes de chances considé-
rables :  greffes rénales non réalisées, durées de dialyse 
diminuées, dénutrition liée à l'interdiction des collations, 
examens, bilans pré-greffe ou interventions retardées, etc.

TROIS FOIS PLUS DE CONTAMINATIONS  
EN DIALYSE QU’APRÈS LA GREFFE
Le risque de contamination pour les patients dialysés 
reste très supérieur à celui des greffés, ce qui s’explique 
par l'impossibilité de se confiner et par leurs expositions 
répétées au virus, à l’occasion de leurs séances de dialyse.

QUELLES	SÉQUELLES	DU	COVID-19	?
Le risque de mourir du Covid-19 est une chose, mais ceux 
qui s’en sortent ne sont pas toujours tirés d’affaire pour 
autant.

Dans la population générale, des symptômes persis-
tants sont signalés par  10 à 12% des infectés après la 
phase aiguë du Covid-19, y compris chez les personnes 

qui ont eu une forme légère de la maladie. On parle de 
"covid long".

Une enquête sur les séquelles du Covid-19 à 6 mois chez 
les patients dialysés* est en cours et ils ne semblent pas 
épargnés.

Sur 645 patients, 105 (16%) présentent au moins une sé-
quelle : 57 cas de perte musculaire ou perte de poids 
de plus de 5%, 31 cas de fatigue extrême, 15 cas avec 
séquelles respiratoires, 13 cas de douleurs articulaires 
ou musculaires, 11 cas de troubles sensitifs (troubles de 
l'équilibre, picotements, sensations de brûlure…), 8 cas 
de diarrhée, etc.

ET L’INSUFFISANCE RÉNALE SANS DIALYSE  
OU	GREFFE	?
La littérature scientifique internationale est désormais 
très claire :  l’insuffisance rénale modérée (dès le stade 
3) entraîne déjà un sur-risque de forme grave et de dé-
cès. Ce risque augmente progressivement avec la dé-
gradation de la fonction rénale et devient très élevé aux 
stades 4 et 51.

S’appuyant sur l’ensemble des connaissances internatio-
nales sur le sujet,  la société européenne de néphrolo-
gie (EDTA) a publié tout récemment un article dont les 
conclusions sont les suivantes :

• La dialyse, la greffe et l'insuffisance rénale chronique 
sévère représentent 3 des 4 comorbidités entraînant le 
sur-risque le plus élevé de décès du Covid-19.  
• L'insuffisance rénale chronique est, juste après l'âge, 
le principal et le plus fréquent des facteurs de risque de 
forme grave de Covid-19.

L’EDTA conclut que les patients insuffisants rénaux 
doivent être protégés, mais aussi inclus dans les essais 
cliniques, et avoir un accès prioritaire aux vaccins et aux 
traitements contre le Covid-19.
Et l’on ajoute : continuons à nous protéger de ce virus, à 
tenir bon, en attendant  l'espoir du vaccin et de traite-
ments efficaces.

Dernières données disponibles sur  
la prise en charge des patients dialysés  
et greffés

Le  rapport REIN 2018  a été rendu public en juillet 
2020.  Il propose des informations chiffrées sur l'en-
semble des patients traités par dialyse ou greffe en 
France en 2018, suivis dans le registre REIN2.

Le résultat n'est pas très positif : pas d'embellie en vue 
en 2018, au contraire. La plupart des indicateurs conti-
nuent de se dégrader.

* Source : Agence de la biomédecine
1. Voir notamment https://www.nature.com/articles/s41581-020-00349-4
2. Le rapport REIN portant sur les données 2019 n’a, à ce jour, pas été 
publié.

https://dashboard.covid19.data.gouv.fr/vue-d-ensemble?location=FRA
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7287410/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7287410/
https://academic.oup.com/ndt/advance-article/doi/10.1093/ndt/gfaa314/6041849
https://academic.oup.com/ndt/advance-article/doi/10.1093/ndt/gfaa314/6041849
http://renaloo.fr/la-vaccination-anti-covid19-pour-les-patients-insuffisants-renaux-dialyses-transplantes-informations-et-conseils/
https://www.agence-biomedecine.fr/Le-rapport-du-REIN-2018-est-en-ligne
https://www.nature.com/articles/s41581-020-00349-4
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UN ACCÈS À LA LISTE NATIONALE D'ATTENTE  
DE GREFFE TOUJOURS TROP LIMITÉ
• En 2018,  le nombre total de patients en attente de 
greffe rénale a atteint 19 625, contre 18 793 en 2017.
• Pour la première fois en 10 ans, le taux de croissance de 
la liste n’est que de 4% contre 6 à 9% les années précé-
dentes, avec une croissance globale de 82 % en 10 ans.
• Parmi ces candidats à la greffe rénale, la part des patients 
en contre-indication temporaire (CIT, c'est à dire inscrits 
mais qui ne peuvent pas être greffés) a progressé de 27 à 
47 % en 10 ans.
• Au final, la progression annuelle du nombre de pa-
tients en attente et pas en CIT n’est plus que de 3 % au 
01.01.2019, contre 8 % au 01.01.2014.

DES INSCRIPTIONS TROP TARDIVES ET  
INSUFFISANTES
• La moitié des patients de moins de 60 ans ne sont 
toujours pas inscrits après 17 mois de dialyse, alors que 

les recommandations  prévoient qu'ils le soient au 
moins 12 mois avant le début de la dialyse, soit près de 
deux ans et demi de décalage entre les recommanda-
tions et les pratiques moyennes observées.
• L’accès à la liste d’attente reste toujours très faible pour 
les plus de 60 ans et les diabétiques.

ABSENCE D'EFFICACITÉ DES RECOMMANDATIONS 
HAS DE 2015 SUR L'ACCÈS À LA LISTE D'ATTENTE
• Le rapport REIN 2018 comporte un focus sur  l’évalua-
tion de la mise en œuvre des  recommandations de la 
Haute Autorité de Santé (HAS) sur l’inscription sur la 
liste d’attente de greffe rénale, publiées fin 2015. Il 
constate qu’elles « n’ont pas impacté de manière forte 
l'accès des patients à la liste nationale d'attente ».
• En d’autres termes, ces recommandations ne sont pas, 
ou sont insuffisamment mises en œuvre dans les pra-
tiques médicales des néphrologues.
On rappelle que ces recommandations prévoient 
que tout patient de moins de 85 ans, avec une maladie 
rénale chronique irréversible, dès lors que sa fonction 
rénale est abaissée en dessous de 30% de la normale 
(DFG < 30ml/min/1,73 m2) et évolutive, dialysé ou non, 
peut être candidat à la greffe, sauf en cas de contre-indi-
cation ou situation complexe.

Les contre-indications à la greffe rénale identifiées par 
la HAS sont les suivantes :
• un âge supérieur à 85 ans
• un cancer évolutif, qui n’est pas guéri
• une maladie infectieuse non contrôlée,
• une maladie cardio-vasculaire ou respiratoire sé-
vère rendant impossible une anesthésie générale,
• des troubles ou une maladie psychiatrique non stabilisés,
• une démence,
• une obésité majeure, avec un indice de masse corpo-
relle supérieur à 50 kg/m2 (cependant, la plupart des 
équipes médicales en France ne greffent pas au-delà 
d’un IMC de 40 kg/m2)
• une incapacité à prendre sérieusement et avec rigueur 
des médicaments (mauvaise observance) est également 
considérée comme une contre-indication à la greffe.

• Le nombre de patients dont les reins ne fonctionnent 
plus et traités par dialyse ou greffe a augmenté de près 
de 3%. Fin 2018, 89 692 patients au total étaient traités 
par dialyse ou greffe (84 683 en 2017).
• La répartition dialyse / greffe n'évolue pas depuis des 
années : 45% des patients sont greffés (40 421), 55% dia-
lysés (49 271),  alors que ce rapport est inversé dans 
de nombreux pays.
• Le nombre de patients dialysés de plus de 85 ans a 
augmenté de 60% depuis 2009 (7 103 en 2018, 6 387 en 
2017) alors que  des questions légitimes se posent 
pour eux quant au recours à ce traitement lourd.
• Malgré cette part croissante de patients très âgés, ils ne 
sont pas tous des séniors : plus d’un tiers des patients 
dialysés sont en âge de travailler  et rencontrent d'im-
menses difficultés pour  concilier leur activité profes-
sionnelle avec leur traitement.

COMMENT SONT SOIGNÉS LES PATIENTS DONT  
LES	REINS	ONT	CESSÉ	DE	FONCTIONNER	EN	2018	?
• Au cours de l’année 2018, 11 343 personnes ont com-
mencé un traitement par dialyse (10 879) ou greffe 
préemptive (464).
• Bien qu’il s’agisse du traitement préconisé en première 
intention,  la greffe préemptive (sans passer par la 
dialyse) est en diminution et ne concerne plus que 4,1% 
(464) des patients (contre 4,7% en 2017).
• Le recours comme 1er traitement à l’hémodialyse en 
centre, la plus lourde et la plus coûteuse, continue, lui, de 
progresser. Elle concerne désormais 86,1% des patients 
(85,2% en 2017)., 
• De façon stable depuis des années, 30% des patients ont 
démarré en 2018 la dialyse dans un contexte d'urgence.

LA GREFFE RÉNALE, EN DIMINUTION  
INQUIÉTANTE EN 2018
• 3 567 greffes rénales ont été réalisées en France en 
2018,  en diminution de -6% (-215 greffes) par rapport 
à 2017.
• Cette diminution est très inquiétante, dans un contexte 
où l’ensemble des recommandations plaident au 
contraire pour élargir fortement le recours à la greffe de 
préférence à la dialyse, et où le nombre de patients dialy-
sés augmente de 3 à 4% chaque année. 

LA CHUTE DE LA GREFFE DE DONNEUR VIVANT
• Alors qu’il stagnait depuis trois ans, le nombre de don-
neurs vivants a régressé de -12% en 2018 : seulement 537 
greffes de ce type ont été réalisées, contre 611 en 2017, alors 
que  le plan greffe 3 fixe l’objectif de 1000 en 2021.
• La part de la greffe de donneurs vivants en France (15%) 
reste très inférieure à celle observée chez beaucoup de 
nos voisins européens, où elle dépasse régulièrement les 
30% (Royaume Uni, Pays Bas, pays scandinaves, etc.).

On sait désormais que  ces tendances à la baisse se 
sont poursuivies en 2019 en France, alors qu'au 
contraire l'Espagne battait son propre record mon-
dial en matière de greffes.

https://www.has-sante.fr/jcms/c_2576087/fr/greffe-renale-assurer-un-acces-equitable-a-la-liste-d-attente
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2015-12/rbp_recommandations_greffe_renale_vd_mel.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2015-12/rbp_recommandations_greffe_renale_vd_mel.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2015-12/rbp_recommandations_greffe_renale_vd_mel.pdf
http://renaloo.fr/la-france-est-elle-vraiment-a-la-pointe-en-europe-pour-la-dialyse-et-la-greffe/
http://renaloo.fr/la-france-est-elle-vraiment-a-la-pointe-en-europe-pour-la-dialyse-et-la-greffe/
http://renaloo.fr/article-du-new-york-times-la-dialyse-est-elle-toujours-la-meilleure-solution-pour-les-patients-ages/
http://renaloo.fr/article-du-new-york-times-la-dialyse-est-elle-toujours-la-meilleure-solution-pour-les-patients-ages/
http://renaloo.fr/travailler-avec-la-dialyse-ou-la-greffe-un-defi-les-resultats-d-une-grande-enquete/
http://renaloo.fr/travailler-avec-la-dialyse-ou-la-greffe-un-defi-les-resultats-d-une-grande-enquete/
http://renaloo.fr/pourquoi-est-il-preferable-de-ne-pas-passer-par-la-dialyse-avant-d-etre-greffe-e/
http://renaloo.fr/pourquoi-est-il-preferable-de-ne-pas-passer-par-la-dialyse-avant-d-etre-greffe-e/
http://renaloo.fr/diminution-du-nombre-de-greffes-renales-en-2018-un-signal-tres-inquietant-qui-necessite-des-mesures-urgentes-2/
http://renaloo.fr/diminution-du-nombre-de-greffes-renales-en-2018-un-signal-tres-inquietant-qui-necessite-des-mesures-urgentes-2/
http://renaloo.fr/objectif-4950-greffes-renales-en-2021-pour-l-agence-de-la-biomedecine/
http://renaloo.fr/l-espagne-leader-mondial-du-don-et-de-la-greffe-pour-la-28e-annee-consecutive-la-france-peut-et-doit-faire-mieux/
http://renaloo.fr/l-espagne-leader-mondial-du-don-et-de-la-greffe-pour-la-28e-annee-consecutive-la-france-peut-et-doit-faire-mieux/
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0• Cette option de traitement reste totalement inacces-

sible en Alsace, Champagne Ardenne, Limousin, Poi-
tou-Charentes, Midi-Pyrénées, Picardie, Centre Val de 
Loire, Corse.
• Seulement 8% des patients en France ont des séances 
d'hémodialyse d'une durée strictement supérieure à 4h, 
dont on sait qu'elle peut apporter une meilleure qualité 
de traitement.

PAS D'AMÉLIORATION DU PRONOSTIC  
NI DE LA SURVIE DES PATIENTS
• Les probabilités de survie des nouveaux patients sous 
traitement de suppléance restent identiques depuis des 
années : un peu plus de la moitié seulement des patients 
(51%) sont toujours en vie au bout de 5 ans de traitement, 
et 32% à 10 ans. Ces survies dépendent bien entendu de 
l'âge des personnes ainsi que de leur état de santé.
• De même, les taux de mortalité annuels n’ont pas évo-
lué entre 2010 et 2018 : 16% environ des patients dialysés, 
et 2% des patients transplantés, décèdent chaque année.
L'absence d'amélioration notable indique que peu de 
progrès thérapeutiques sont réalisés.

Voir notre article sur l'espérance de vie en dialyse et 
en greffe en 2016, les chiffres étant pratiquement iden-
tiques à ceux de 2018

EN CONCLUSION
Publiées à l'issue de la première phase de l'épidémie Co-
vid-19, ces données confirment qu'à ce jour, aucune ré-
forme ou intervention n'est parvenue à enrayer la dégrada-
tion de la prise en charge de l'insuffisance rénale en France,  

dénoncée depuis des années par Renaloo comme par 
de nombreuses institutions, et encore récemment 

par la Cour des comptes.
Près de 5 milliards d'euros sont consacrés chaque an-
née au financement de la dialyse et de la greffe pour les 
90 000 patients dont la survie en dépend, ce qui en fait 
l’une des pathologies prises en charge par l'Assurance 
Maladie les plus coûteuses.
En tant que patients, on peut regretter que ces mon-
tants très élevés ne soient pas mieux utilisés, pour amé-
liorer la qualité de nos soins et de nos vies. On peut aussi 
regretter le défaut de régulation qui permet à ces dérives 
de perdurer et de s'amplifier, et redouter des décisions 
politiques brutales qui risquent d'aller clairement à l'en-
contre de nos intérêts. 
On peut aussi être inquiets des effets qu'aura l'épidémie 
sur cette prise en charge en 2020 et au-delà : suspension 
pendant deux mois de l'activité de greffe rénale adulte, 
effets sur la santé des patients dialysés de la suppression 
des repas et collations, du report de nombreux actes, in-
tervention et examens médicaux, etc.  

Voir notre article « Rapport REIN 2018 : qui sont les 
patients dialysés et greffés en France et comment 
sont-ils soignés ? »

Certaines de ces maladies peuvent être traitées, stabi-
lisées ou évoluer favorablement. Une transplantation 
pourra alors être envisagée.

LES DURÉES D'ATTENTE DE GREFFE ET  
LES INÉGALITÉS AUGMENTENT
• La durée médiane d’attente (durée au bout de laquelle 
la moitié des patients en attente sont greffés) continue 
d'augmenter  : la moitié des malades inscrits entre 2016 
et 2017 ne sont toujours pas greffés 35,7 mois, soit près 
de trois ans, après leur inscription (contre 31,6 mois pour 
ceux inscrits entre 2012 et 2016).
• Les durées médianes d’attente sont toujours  très 
inégales selon les hôpitaux : elles varient de moins de 9 
mois (8,8 mois) à Caen à presque 5 ans à l’Hôpital Foch 
de Suresnes (57,4 mois).
Renaloo dénonce de longue date  les conditions et le 
défaut d'équité de la répartition des greffons rénaux en 
France.

DES DIALYSES COMMENCÉES TROP TÔT
Alors que  les recommandations préconisent de dé-
marrer la dialyse lorsque les reins ne fonctionnent plus 
qu'entre 6% et 8% de la normale (fonction rénale com-
prise entre 6 et 8 mL/min/1,73 m2), la moitié des patients 
font leur première dialyse alors que leurs reins fonc-
tionnent encore à au moins 9,2% de la normale (en aug-
mentation par rapport à 2017, 9 mL/min/1,73 m2).

LA DIALYSE AUTONOME CONTINUE À RÉGRESSER  
EN 2018
• Au total, en 2018, 46 310 patients ont été traités par hé-
modialyse (46 144 en 2017) et 2 959 par dialyse périto-
néale (3 018 en 2017).
• 77,2% des patients sont désormais en dialyse non au-
tonome (76,5% en 2017) – centre (53,3%) ou unité de dia-
lyse médicalisée (UDM, 23,9%), contre 70,7% en 2009.
• Seulement 15,1% des patients sont en autodialyse (ATD, 
15,8% en 2017), en diminution de 30% depuis 2009 (21,4%).
• Seule l’hémodialyse à domicile "progresse" très faible-
ment, avec 1% des patients (0,9% en 2017), mais c’est au 
détriment de la dialyse péritonéale, qui diminue d’autant 
(6% des patients, contre 6,1% en 2017).

Voir notre article "Pourquoi l’organisation de la dialyse 
cherche t-elle à décourager l’autonomie des patients ?"

DES POSSIBILITÉS TRÈS LIMITÉES DE BÉNÉFICIER DE 
MODALITÉS DE DIALYSE LONGUES OU FRÉQUENTES
• Environ 325 patients seulement (0,7%) sont traités 
en  hémodialyse longue  (3 fois 6 ou 7 heures par se-
maine, les séances pouvant avoir lieu la nuit). Ce nombre 
est en légère progression en valeur absolue (environ 300 
en 2017), mais pas en pourcentage.
• Cette modalité n’est toujours pas proposée dans plu-
sieurs régions :  Champagne-Ardenne, Aquitaine, Poi-
tou-Charentes, Haute Normandie, la France Comté, Nord 
Pas de Calais, Centre-Val de Loire, Corse, ainsi que l’en-
semble de l’Outre-Mer.
• Moins de 250 patients en France (0,5%) sont traités en 
hémodialyse quotidienne à bas débit, le plus souvent à 
domicile.

http://renaloo.fr/esperance-de-vie-des-personnes-greffees-et-dialysees-rapport-rein-2016/
http://renaloo.fr/esperance-de-vie-des-personnes-greffees-et-dialysees-rapport-rein-2016/
http://renaloo.fr/esperance-de-vie-des-personnes-greffees-et-dialysees-rapport-rein-2016/
http://renaloo.fr/pourquoi-le-mode-de-financement-de-la-dialyse-est-mauvais-pour-les-patients/
http://renaloo.fr/dialyse-cinq-ans-apres-son-1er-rapport-la-cour-des-comptes-reclame-a-nouveau-une-reforme/
https://renaloo.com/rapport-rein-2018-qui-sont-les-patients-dialyses-et-greffes-en-france-et-comment-sont-ils-soignes/
https://renaloo.com/rapport-rein-2018-qui-sont-les-patients-dialyses-et-greffes-en-france-et-comment-sont-ils-soignes/
https://renaloo.com/rapport-rein-2018-qui-sont-les-patients-dialyses-et-greffes-en-france-et-comment-sont-ils-soignes/
https://rams.agence-biomedecine.fr/sites/default/files/2019-08/TabR12-rein.jpg
https://rams.agence-biomedecine.fr/sites/default/files/2019-08/TabR12-rein.jpg
http://renaloo.fr/greffe-renale-renaloo-denonce-le-manque-d-equite-de-la-repartition-des-greffons/
http://renaloo.fr/greffe-renale-renaloo-denonce-le-manque-d-equite-de-la-repartition-des-greffons/
http://renaloo.fr/greffe-renale-renaloo-denonce-le-manque-d-equite-de-la-repartition-des-greffons/
https://renaloo.com/quand-demarrer-la-dialyse-des-resultats-recents-mettent-a-bas-les-idees-recues-2/
https://renaloo.com/quand-demarrer-la-dialyse-des-resultats-recents-mettent-a-bas-les-idees-recues-2/
https://renaloo.com/quand-demarrer-la-dialyse-des-resultats-recents-mettent-a-bas-les-idees-recues-2/
http://renaloo.fr/pourquoi-l-organisation-de-la-dialyse-cherche-t-elle-a-decourager-l-autonomie-des-patients/
http://renaloo.fr/pourquoi-l-organisation-de-la-dialyse-cherche-t-elle-a-decourager-l-autonomie-des-patients/
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Les Rénaliens et Rénaliennes

En 2020, la communauté des Rénaliens est composée 
de 6 413 membres (6 039 membres en 2019, 5 819 en 
2018). Chacun possède un compte individuel actif sur le 
site de Renaloo. 

Ressources humaines

L’ÉQUIPE SALARIÉE
L’équipe salariée de Renaloo est en charge des 2 pôles 
principaux d’activités de l’association : 
• Animation du réseau, mobilisation des bénévoles et ac-
tions de terrain (Clotilde Genon)
• Plaidoyer et actions politiques (Magali Leo)
Ces deux salariées occupent actuellement des bu-
reaux dans un espace de co-working à Paris. C’est aussi 
l’adresse du siège social de l’association  : C/O Le Gym-
nase, 29 bis rue Buffon, Paris 5e. 

Renaloo a accueilli Ambre Jeannin en stage d’observa-
tion en milieu professionnel du 27 au 31 janvier 2020. 

LES BÉNÉVOLES
Une soixantaine de personnes, patients ou proches de 
patients consacrent bénévolement du temps et des 
compétences à l’association. Initié lors des États géné-
raux du Rein de 2012-2013, le groupe d’experts bénévoles 
alors constitué continue de s’enrichir de nouvelles com-
pétences et envies de s’investir dans les activités de l’as-
sociation. Implantés dans différentes régions de France, 
y compris dans les territoires d’outre-mer, cette équipe 
de bénévoles mobilisée autour du projet associatif de 
Renaloo constitue un atout précieux et une source de 
vitalité et de renouvellement. 
Depuis décembre 2018, Renaloo a une première implan-
tation locale : une antenne de l’association sur l’Île de La 
Réunion. Depuis 2019, Renaloo compte 8 représentants 
des usagers (10 postes dont 5 titulaires et 5 suppléants, 
en régions Rhône-Alpes, Île-de-France, à La Réunion et 
en Guyane) qui siègent ainsi au sein des commissions 
des usagers d’établissements de santé situés sur ces ter-
ritoires dont la principale mission est de veiller au respect 
des droits des usagers et de faciliter leurs démarches 
afin qu’ils puissent exprimer leurs difficultés. Fin 2020, 
l’un des représentants des usagers a démissionné de son 
mandat au sein d’une structure de dialyse. 

Gouvernance

LE BUREAU DE RENALOO 
Le bureau de l’association, élu en date du 16 novembre 
2019 pour deux ans, est composé comme suit : 
• Présidente : Nathalie Mesny
• Vice-Président : Christian Baudelot
• Vice-Président : Jean-Pierre Lacroix
• Trésorière : Sabrina Azzi
• Secrétaire général : Jean-Marie Guion

LE CONSEIL D’ADMINISTRATION DE RENALOO
La composition du Conseil d’Administration élu lors de 
l’assemblée générale du 30 juin 2018 est la suivante  : 
Alain Atinault, Christian Baudelot, Olga Baudelot, Sabri-
na Belrechid, François Blot, Noël Bruneteau, Yvanie Cail-
lé, Jean Cannevelle, Alain Coulomb, Laurent Di Meglio, 
Marianne Doz, Régis Fargeat, Gilles Férec, Jean-Marie 
Guion, Jean-Pierre Lacroix, Jean-Luc Le Coz, Rosalie Mau-
risse, Sylvie Mercier, Nathalie Mesny, Nicolas Rennert et 
Alain Tenaillon.

Le Comité médical et scientifique  
de Renaloo

Renaloo s’appuie sur l’expertise d’un comité médical et 
scientifique (CMS), dont le rôle est de conseiller et d’ac-
compagner l’association autour de sa mission essentielle : 
l’amélioration des parcours, de la qualité des soins et de la 
vie des personnes vivant avec une maladie rénale.

2. LA VIE DE
L'ASSOCIATION

6 413
membres composent la 
communauté des Rénaliens  
en 2020 (5819 en 2018). 
Chacun possède un compte 
individuel actif sur le site  
de Renaloo. 
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NDans sa version actuelle, il a été constitué sur la base 

d'un large appel à candidatures lancé au printemps 2016. 
Il rassemble de  nombreuses expertises : néphrologie 
et autres spécialités médicales, chirurgie, soins infir-
miers, psychologie, diététique, travail social, santé pu-
blique, épidémiologie, droit, économie de la santé, socio-
logie, bioéthique, e-santé, ainsi que l'expertise des 
patients qui en font également partie.

Voir le document sur le rôle et le fonctionnement du 
CMS de Renaloo

Fonctionnement 

Le fonctionnement habituel de l’association a été modi-
fié afin de s’adapter à la crise sanitaire, aux différentes 
périodes de confinement, de restrictions de déplace-
ments et surtout de réduire l’exposition des salariées et 
bénévoles à un risque de contamination par le Covid-19 
dans le cadre de leurs missions. 
Dès la mi-février 2020, Renaloo a choisi de ne plus se 
réunir en présentiel et préconisé de maintenir y com-
pris lors des périodes de déconfinement des modalités 
d’échanges et de travail en distanciel afin d’éviter l’expo-
sition des membres de l’association particulièrement à 
risque de forme grave de Covid-19. Des rendez-vous très 
réguliers (quotidiens dans les débuts de la crise sanitaire, 
hebdomadaires ensuite) ont été organisés tout au long 
de l’année et auront permis de maintenir et renforcer les 
liens au-delà des contraintes géographiques habituelles. 
Le lien entre les différentes instances de gouvernance 
(bureau/Conseil d’Administration), les équipes salariée et 
bénévole, a été maintenu par visio conférence. 
Le Conseil d’Administration s’est ainsi réuni le 18 sep-
tembre 2020. L’Assemblée Générale Ordinaire com-
posée des membres actifs et adhérents à jour de leur 
cotisation (année civile en cours) a été convoquée le 19 
septembre 2020. 
La réunion stratégique annuelle 2020 a eu lieu le 2 juillet. 
Elle a permis de faire un bilan des actions de l’association 
menées lors du premier semestre et largement impac-
tées par la crise sanitaire mais aussi d’orienter la mise en 
œuvre des priorités de l’association pour la fin de l’année. 

HISTORIQUE  
& DONNÉES CLÉS

 2002 
Création du site internet 

www.renaloo.com 

 2008 
Création de l’association et refonte du site

 2009 / 2011 
Demain la greffe

Révision de la loi de bioéthique

 2012 / 2013 
Les États Généraux du Rein

 2016 
Renaloo est agréée, se dote 

d’un Comité Médical et Scientifique 
pluridisciplinaire et élabore 

son manifeste pour améliorer 
la qualité de soins et de la vie

 2017 
Membre fondateur de France Assos Santé, 

propositions pour améliorer la prise en charge 
des patients insuffisants rénaux

 2018 
Une première Antenne de Renaloo 

est créée à La Réunion, alerte concernant 
le défaut d’équité dans la répartition 

des greffons rénaux

 2019 
Alerte concernant la diminution 

du nombre de greffes rénales, mobilisation 
de Renaloo autour de la réforme 

de la prise en charge de l’insuffisance 
rénale chronique et lancement de MoiPatient

 2020 
Le Covid-19 plonge la France dans une crise  

sans précédent ; Renaloo se mobilise 
pleinement pour informer, conseiller, 

soutenir et défendre les personnes 
concernées par l’insuffisance rénale, 

fortement exposées aux risques de forme 
grave et de mortalité.

http://www.renaloo.com/renaloo/le-comite-medical-et-scientifique
http://www.renaloo.com/renaloo/le-comite-medical-et-scientifique
https://renaloo.com/wp-content/uploads/2016/09/Role-et-fonctionnement-du-CMS-Renaloo-102016.pdf
https://renaloo.com/wp-content/uploads/2016/09/Role-et-fonctionnement-du-CMS-Renaloo-102016.pdf
http://www.renaloo.com
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Covid-19 : la mobilisation précoce  
de Renaloo, pour informer les personnes 
concernées par l’insuffisance rénale  
chronique et leur conseiller de se 
protéger immédiatement du virus

Depuis fin février, Renaloo tente de répondre au mieux 
aux nombreuses interrogations des patients sur le virus, 
la meilleure conduite à tenir pour s’en protéger et sub-
venir à leurs besoins pendant cette période de confine-
ment ou d’auto-isolement drastique.

Dès les premiers jours de mars, la nécessité de se proté-
ger en sortant le moins possible s’impose et les inquié-
tudes se multiplient.
Le 9 mars, Renaloo informe les patients dialysés et gref-
fés de la nécessité qu'ils se protègent du virus en 
restant chez eux. Cette recommandation a été renfor-
cée par le  rapport du HCSP et par la déclaration du 
Président de la République du 12 mars.
Le 11 mars, Renaloo écrit à l’AbM pour s’étonner de 
l’absence de recommandations 
pour les patients, d’informations 
sur la suspension prévisible de 
l’activité de greffe et demande à 
être associée aux travaux sur la 
gestion de l'épidémie
Le 12 mars, le Président de la Ré-
publique demande lors de son 
allocution télé aux « personnes 
fragiles, atteintes de maladies 
chroniques », de rester chez elles.
Le même jour, en l’absence de 
recommandations officielles ou 
des sociétés savantes, Renaloo 
publie et diffuse ses conseils 
pour les patients IRC, s’appuyant 
sur des recommandations issues 
d’autres pays.
Nous encourageons les patients, 
en particulier lorsqu’ils vivent 

dans des zones à forte circulation épidémique, à deman-
der à leur néphrologue un arrêt de travail. Face aux refus 
de certains néphrologues, nous mobilisons nos réseaux 
pour mettre en contact avec d’autres praticiens, convain-
cus de la nécessité de les protéger et qui acceptent de dé-
livrer des arrêts de travail.
Le 15 mars, face aux signaux alarmants sur la circulation 
du virus, nous diffusons un mailing auprès des patients 
pour leur conseiller de se protéger au maximum et en 
particulier de ne pas se rendre au travail le lundi 16 mars. 

Le 27 mars, Renaloo se rapproche des équipes de greffe 
pour souligner les inquiétudes des patients et propose 
de relayer les éventuelles recommandations émises par 
chacune d’entre elles. 

LA	DIFFUSION	DE	CONSEILS	AUX	PATIENTS	 
PAR RENALOO, FAUTE DE RECOMMANDATIONS  
PROFESSIONNELLES
L’absence durable de recommandations profession-
nelles pour les patients dialysés conduit Renaloo à  

publier des conseils à leur intention le 10 avril. Ce do-

3. INFORMER, 
SOUTENIR, 
RÉPONDRE AUX 
BESOINS 

http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/03/20200312-conseils-Renaloo-coronavirus.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/03/20200312-conseils-Renaloo-coronavirus.pdf
https://renaloo.com/coronavirus-la-liste-des-personnes-fragiles-est-publiee-les-patients-dialyses-et-greffes-en-font-bien-partie/
https://renaloo.com/coronavirus-interrogations-de-l-agence-de-la-biomedecine-sur-l-absence-de-recommandations-officielles-pour-les-patients-transplantes-et-l-evolution-de-l-activite-de-greffe-renale/
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3105-coronavirus-les-conseils-de-renaloo-pour-les-personnes-insuffisantes-renales-dialysees-et-greffees-et-leurs-proches
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3105-coronavirus-les-conseils-de-renaloo-pour-les-personnes-insuffisantes-renales-dialysees-et-greffees-et-leurs-proches
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3123-coronavirus-comment-votre-structure-de-dialyse-vous-protege
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Scument sera repris quelques jours plus tard par le site 

gouvernemental sante.fr.
De manière analogue, Renaloo publie le 29 avril des  

conseils autour du déconfinement pour les personnes 
insuffisantes rénales, dialysées et greffées, et leurs 
proches.
À l’aube de la deuxième vague épidémique à l’automne, 
Renaloo propose de nouveaux conseils aux personnes 
insuffisantes rénales et leurs proches.

DES RDV EN LIGNE POUR SOUTENIR LES PATIENTS 
ET LEURS PROCHES
Dès le 21 mars et jusque début juillet, Patiente Impa-
tiente, Info Rein Santé et Renaloo ont proposé 3 fois 
par semaine, des espaces d’informations, d’échanges et 
de soutien aux patients et proches concernés par les ma-
ladies rénales. Chacun des groupes était dédié à des si-
tuations différentes (dialyse, greffe et MRC en amont de 
la suppléance), le dernier bénéficiant de la présence et 
des conseils du Pr Alexandre Hertig (néphrologue – Pitié 
Salpétrière). Les visios à raison d’une session par semaine 

ont ensuite été réactivées au décours du second 
confinement (fin octobre 2020-mi décembre 2020)
40 sessions sont ainsi réalisées, auxquelles s’ajoutent 
deux visios supplémentaires dédiées au premier décon-
finement ( 7 mai 2020) et à la reprise de l’activité de 
greffe (26 mai). Près de 550 patients et proches ont ainsi 
pu trouver un espace d’expression de leurs craintes, d’in-
formation, de solidarité et de soutien.

Dans la continuité de cette expérience et face aux be-
soins exprimés par les participants aux échanges des vi-
sios mises en place dans le cadre de la crise sanitaire,  
Info Rein Santé, Patiente Impatiente et Renaloo ont pu 
lancer REUN’IR un cycle de visios thématiques en lien 
avec les maladies rénales. Un replay tourné à posteriori 
avec la ou les personnes expertes invitées permet de re-
venir sur les principales thématiques évoquées lors des 
échanges. 
La première session de ce cycle a été organisée en oc-
tobre 2020 avec le Pr Alexandre Hertig, sur le sujet de la 
greffe rénale. 

Le replay

Le projet se prolongera en 2021 autour d’autres sujets  : 
les différentes techniques de dialyse, la diététique, le dé-
sir d’enfant et la grossesse…

DES CONSEILS POUR AIDER LES PATIENTS À GÉRER 
LEUR QUOTIDIEN EN PÉRIODE DE CONFINEMENT
Dès le mois de mars, de nombreux patients ont témoi-
gné de difficultés à être approvisionnés, les conduisant 
parfois à renoncer au confinement pour se rendre physi-
quement dans les commerces. 
En réponse à ces difficultés, les pharmacies d’officine 
sont autorisées à fournir les médicaments des malades 
chroniques même lorsque leur ordonnance est arrivée à 
expiration, afin de garantir la poursuite de leur traite-
ment jusqu’au 31 mai 2020. L’arrêté du 15 mars pré-
cise que cette disposition est prise « afin d'éviter toute inter-
ruption de traitement préjudiciable à la santé du patient ».
L’objectif est d'éviter que ces personnes fragiles se dé-
placent dans les hôpitaux et cabinets médicaux, mais aussi 
de soulager les médecins de ces consultations de suivi.

Voir notre article à ce sujet.

Début avril, nous proposons quelques pistes pour 
leur permettre en toutes circonstances de s’approvision-
ner en médicaments mais aussi en nourriture et produits 
de première nécessité tout en restant à la maison. Pour 
aller plus loin, Monoprix propose, dès avril, par l'intermé-
diaire de Renaloo  des livraisons prioritaires de com-
mandes en ligne pour les personnes insuffisantes rénales, 
dialysées et greffées. Réservé dans un premier temps aux 
personnes résidant dans certaines communes, le dis-
positif s’étend, dès le mois de juin, à toute la France.

L’ARRÊT DES GREFFES RÉNALES ENTRE LE 16 MARS 
ET	LE	11	MAI	:	DES	CONSÉQUENCES	CATASTROPHIQUES	
POUR LES PATIENTS EN ATTENTE

Cette infographie a été mise en ligne sur le site de Rena-
loo le 22 juin, à l’occasion de la Journée nationale de 
réflexion sur le don et la greffe d’organes : une 20e édi-
tion particulière, sous le signe du Covid-19, qui nous rap-
pelle la fragilité de l'activité de greffe en France. 

Voir l'interview du Pr Alexandre Hertig sur les circons-
tances de l’arrêt et la reprise de la greffe rénale en France

Le projet REUN'IR bénéficie d'un soutien du Fonds national pour la 
démocratie en santé.

https://sante.fr/coronavirus-comment-se-proteger-lorsquon-est-dialyse-e
https://sante.fr/coronavirus-comment-se-proteger-lorsquon-est-dialyse-e
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3150-les-conseils-de-renaloo-autour-du-deconfinement-pour-les-personnes-insuffisantes-renales-dialysees-et-greffees-et-leurs-proches
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3150-les-conseils-de-renaloo-autour-du-deconfinement-pour-les-personnes-insuffisantes-renales-dialysees-et-greffees-et-leurs-proches
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3150-les-conseils-de-renaloo-autour-du-deconfinement-pour-les-personnes-insuffisantes-renales-dialysees-et-greffees-et-leurs-proches
https://renaloo.com/deuxieme-vague-de-l-epidemie-covid19-les-conseils-de-renaloo-pour-les-personnes-insuffisantes-renales-dialysees-ou-greffees-du-rein-et-leurs-proches/
https://renaloo.com/deuxieme-vague-de-l-epidemie-covid19-les-conseils-de-renaloo-pour-les-personnes-insuffisantes-renales-dialysees-ou-greffees-du-rein-et-leurs-proches/
http://www.patienteimpatiente.fr/
http://www.patienteimpatiente.fr/
http://www.inforeinsante.fr/
https://renaloo.com/reun-ir-reactivation-des-groupes-en-ligne-reconfinement/
https://renaloo.com/reun-ir-reactivation-des-groupes-en-ligne-reconfinement/
https://renaloo.com/%C3%A9v%C3%A8nement/covid-19-et-maladies-renales-comment-apprehender-le-deconfinement-jeudi-7-mai-2020-a-17h/
https://renaloo.com/reunir-un-cycle-de-rencontres-en-ligne/
https://www.youtube.com/watch?v=HPvOA5X2K8g&feature=youtu.be
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do;jsessionid=FA28F9A6B342ED6B1D1FCEF30BA6DE55.tplgfr34s_2?cidTexte=JORFTEXT000041722917&dateTexte=&oldAction=rechJO&categorieLien=id&idJO=JORFCONT000041722651
https://renaloo.com/coronavirus-les-medicaments-des-malades-chroniques-renouveles-jusqu-a-fin-mai-2020/
https://renaloo.com/coronavirus-comment-s-approvisionner-en-nourriture-et-medicaments-quand-on-est-en-confinement-total/
https://renaloo.com/coronavirus-le-partenariat-de-renaloo-monoprix-pour-la-livraison-prioritaire-des-personnes-fragiles-etendu-aux-hauts-de-seine/
https://renaloo.com/acces-prioritaire-aux-livraisons-monoprix-sur-toute-la-france-pour-les-personnes-fragiles-face-a-la-covid19/
https://renaloo.com/22-juin-2020-une-date-symbolique-au-creux-d-une-crise-aux-consequences-lourdes-pour-les-patients-en-attente-de-greffe-renale/
http://renaloo.fr/pr-alexandre-hertig-nephrologue-transplanteur-apres-une-periode-de-sideration-l-activite-de-transplantation-renale-reprend-et-il-faut-la-conduire/
http://renaloo.fr/pr-alexandre-hertig-nephrologue-transplanteur-apres-une-periode-de-sideration-l-activite-de-transplantation-renale-reprend-et-il-faut-la-conduire/
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Quelques semaines avant le début de la deuxième 
vague, l’AbM a, le 22 septembre, publié des recom-
mandations, à l’élaboration desquelles Renaloo a été as-
sociée, afin que les patients n’aient pas de nouveau à 
subir l’arrêt des activités de prélèvements et de greffes 
rénales vécu au moment de la première vague, même si 
la circulation du virus devait rester active. Ainsi, selon les 
préconisations de l’AbM, si un hôpital n’est pas en me-
sure d’apporter cette garantie, la greffe ne doit pas être 
annulée, mais avoir lieu dans un autre établissement ré-
unissant les conditions de sécurité nécessaires. Malgré 
ces recommandations, l’activité de greffe de donneur 
vivant sera à nouveau suspendue quelques semaines 
plus tard dans plusieurs équipes, refusant le principe du 
déport de leur activité vers d’autres sites. 

Voir notre article à ce sujet

Au même moment, Renaloo a publié un article pour 
faire l’état des lieux de la greffe rénale.

DES INFORMATIONS RÉGULIÈRES SUR LES DROITS 
DES	PATIENTS	VIS-À-VIS	DU	TRAVAIL

Dès la mi-mars, Renaloo 
exhortait les patients dia-
lysés ou transplantés à 
ne plus se rendre sur leur 
lieu de travail et commu-
niquait sur la possibilité 
d’obtenir un arrêt de travail 
en ligne sur le site de l’As-
surance Maladie. 

Voir notre article 
à ce sujet

Depuis le 1er mai 2020, 
les salariés vulnérables, susceptibles de développer une 
forme grave de Covid-19 qui sont dans l'impossibilité 
de télétravailler peuvent être placés en activité partielle. 
À ce titre, ils bénéficient de l'indemnité  d'activité par-
tielle  versée par leur employeur. Les nouveaux critères 
de vulnérabilité ont été publiés dans un décret du 10 no-
vembre 2020.
Les informations sur le thème du travail (et de la scolarité 
des enfants de parents vulnérables) ont ensuite réguliè-
rement été mises à jour, à la faveur des changements de 
règles intervenues entre les mois de juin et septembre.

Déconfinement et travail : les personnes fragiles et 
leurs proches restent en télétravail ou en arrêt / chô-
mage partiel 

Prise en charge des frais de taxi pour l’activité pro-
fessionnelle des personnes fragiles ayant une recon-
naissance du handicap pour lesquels les transports en 
commun sont fortement déconseillés 

La date de fin de validité des certificats d’isolement 
pourrait être fixée au 31 juillet 2020 

La fin des certificats d’isolement repoussée – au 
moins – jusqu’au 31 août 

La fin des certificats d’isolement au 31 août, confir-
mée dans le projet de protocole en entreprise 

Coronavirus : les personnes dialysées, greffées et 
ayant une insuffisance rénale sévère gardent le droit 
au chômage partiel pour vulnérabilité, leurs conjoints 
le perdent 

Mise au point sur l’évolution des dispositifs d’accès 
au maintien à domicile / chômage partiel des per-
sonnes vulnérables 

Coronavirus : les enfants de parents vulnérables 
peuvent poursuivre leur scolarité à la maison gratuite-
ment via le CNED 

Coronavirus : Arrêt de travail pour confinement des 
fonctionnaires et contractuels de la Fonction Publique 
fragiles 

(Les actions de plaidoyer conduites par Renaloo par 
rapport aux droits des patients vis-à-vis du travail sont 
décrites au chapitre 6.1. de ce rapport.)

UN ACCOMPAGNEMENT JURIDIQUE ET SOCIAL  
DES PATIENTS EN LIEN AVEC UNE AVOCATE DE 
DROIT SOCIAL MIS EN PLACE EN JUILLET
Avoir une maladie rénale et poursuivre son activité pro-
fessionnelle comporte de nombreux défis. Renaloo, avec 
le soutien de la Fondation de France et de Takeda, a mis 
en place un service d’accompagnement juridique 
par des avocates spécialisées en droit du travail pour les 
personnes insuffisantes rénales et leurs proches.

AUTOUR DE LA VACCINATION
À l’automne, alors que le Covid-19 menace d’une deuxième 
vague, nous rappelons aux patients concernés par l’IRC  

l’importance de se faire vacciner contre la grippe.

À l’occasion de l’annonce de l’arrivée prochaine de vac-
cins contre le Covid-19, Renaloo a réuni en décembre 
2020 un groupe de travail, rassemblant  plusieurs ex-
perts, néphrologues et patients,  afin de proposer des 
informations et des conseils aux personnes insuffisantes 
rénales, dialysées ou greffées.
Renaloo publie alors des informations et conseils à l’at-
tention des patients insuffisants rénaux, dialysés ou 
transplantés autour de la vaccination anti Covid-19.

Voir notre article à ce sujet

(Les actions de plaidoyer conduites par Renaloo par 
rapport à la vaccination anti Covid-19 sont décrites au 
chapitre 6.1. de ce rapport.)

http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/09/Recommandations-de-lABM-relatives-a-la-poursuite-des-activites-de-prelevement-et-de-greffe-en-cas-de-rebond-de-lepidemie-de-COVID-19.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/09/Recommandations-de-lABM-relatives-a-la-poursuite-des-activites-de-prelevement-et-de-greffe-en-cas-de-rebond-de-lepidemie-de-COVID-19.pdf
https://renaloo.com/la-greffe-renale-doit-continuer-malgre-le-covid19-indique-l-agence-de-la-biomedecine/
https://renaloo.com/covid19-ou-en-est-la-greffe-renale-en-septembre-2020-quelques-mois-apres-le-premier-pic-de-l-epidemie/
https://renaloo.com/covid19-ou-en-est-la-greffe-renale-en-septembre-2020-quelques-mois-apres-le-premier-pic-de-l-epidemie/
https://renaloo.com/coronavirus-les-personnes-dialysees-et-greffees-doivent-rester-chez-elles-et-ne-doivent-plus-aller-travailler/
https://renaloo.com/coronavirus-les-personnes-dialysees-et-greffees-doivent-rester-chez-elles-et-ne-doivent-plus-aller-travailler/
https://renaloo.com/deconfinement-et-travail-les-personnes-fragiles-et-leurs-proches-restent-en-teletravail-ou-en-arret-chomage-partiel/
https://renaloo.com/deconfinement-et-travail-les-personnes-fragiles-et-leurs-proches-restent-en-teletravail-ou-en-arret-chomage-partiel/
https://renaloo.com/deconfinement-et-travail-les-personnes-fragiles-et-leurs-proches-restent-en-teletravail-ou-en-arret-chomage-partiel/
https://renaloo.com/coronavirus-prise-en-charge-des-frais-de-taxi-pour-l-activite-professionnelle-des-personnes-fragiles-ayant-une-reconnaissance-du-handicap-pour-lesquels-les-transports-en-commun-sont-contre-indiques/
https://renaloo.com/coronavirus-prise-en-charge-des-frais-de-taxi-pour-l-activite-professionnelle-des-personnes-fragiles-ayant-une-reconnaissance-du-handicap-pour-lesquels-les-transports-en-commun-sont-contre-indiques/
https://renaloo.com/coronavirus-prise-en-charge-des-frais-de-taxi-pour-l-activite-professionnelle-des-personnes-fragiles-ayant-une-reconnaissance-du-handicap-pour-lesquels-les-transports-en-commun-sont-contre-indiques/
https://renaloo.com/coronavirus-prise-en-charge-des-frais-de-taxi-pour-l-activite-professionnelle-des-personnes-fragiles-ayant-une-reconnaissance-du-handicap-pour-lesquels-les-transports-en-commun-sont-contre-indiques/
https://renaloo.com/coronavirus-la-date-de-fin-de-validite-des-certificats-d-isolement-pourrait-etre-fixee-au-31-juillet-2020/
https://renaloo.com/coronavirus-la-date-de-fin-de-validite-des-certificats-d-isolement-pourrait-etre-fixee-au-31-juillet-2020/
https://renaloo.com/coronavirus-la-fin-des-certificats-d-isolement-et-le-decret-qui-doit-l-enteriner-repoussee-au-31-aout/
https://renaloo.com/coronavirus-la-fin-des-certificats-d-isolement-et-le-decret-qui-doit-l-enteriner-repoussee-au-31-aout/
https://renaloo.com/coronavirus-la-fin-des-certificats-d-isolement-au-31-aout-confirmee-dans-le-projet-de-protocole-en-entreprise/
https://renaloo.com/coronavirus-la-fin-des-certificats-d-isolement-au-31-aout-confirmee-dans-le-projet-de-protocole-en-entreprise/
https://renaloo.com/coronavirus-les-personnes-dialysees-greffees-et-ayant-une-insuffisance-renale-severe-gardent-le-droit-au-chomage-partiel-pour-vulnerabilite-leurs-conjoints-le-perdent/
https://renaloo.com/coronavirus-les-personnes-dialysees-greffees-et-ayant-une-insuffisance-renale-severe-gardent-le-droit-au-chomage-partiel-pour-vulnerabilite-leurs-conjoints-le-perdent/
https://renaloo.com/coronavirus-les-personnes-dialysees-greffees-et-ayant-une-insuffisance-renale-severe-gardent-le-droit-au-chomage-partiel-pour-vulnerabilite-leurs-conjoints-le-perdent/
https://renaloo.com/coronavirus-les-personnes-dialysees-greffees-et-ayant-une-insuffisance-renale-severe-gardent-le-droit-au-chomage-partiel-pour-vulnerabilite-leurs-conjoints-le-perdent/
https://renaloo.com/mise-au-point-sur-l-evolution-des-dispositifs-d-acces-au-maintien-a-domicile-chomage-partiel-des-personnes-vulnerables/
https://renaloo.com/mise-au-point-sur-l-evolution-des-dispositifs-d-acces-au-maintien-a-domicile-chomage-partiel-des-personnes-vulnerables/
https://renaloo.com/mise-au-point-sur-l-evolution-des-dispositifs-d-acces-au-maintien-a-domicile-chomage-partiel-des-personnes-vulnerables/
https://renaloo.com/coronavirus-les-enfants-de-parents-vulnerables-peuvent-poursuivre-leur-scolarite-a-la-maison-gratuitement-via-le-cned/
https://renaloo.com/coronavirus-les-enfants-de-parents-vulnerables-peuvent-poursuivre-leur-scolarite-a-la-maison-gratuitement-via-le-cned/
https://renaloo.com/coronavirus-les-enfants-de-parents-vulnerables-peuvent-poursuivre-leur-scolarite-a-la-maison-gratuitement-via-le-cned/
https://renaloo.com/coronavirus-arret-de-travail-pour-confinement-des-fonctionnaires-et-contractuels-de-la-fonction-publique-fragiles/
https://renaloo.com/coronavirus-arret-de-travail-pour-confinement-des-fonctionnaires-et-contractuels-de-la-fonction-publique-fragiles/
https://renaloo.com/coronavirus-arret-de-travail-pour-confinement-des-fonctionnaires-et-contractuels-de-la-fonction-publique-fragiles/
https://renaloo.com/renaloo-vous-propose-un-accompagnement-par-un-e-avocat-e-specialise-e-en-droit-du-travail/
https://renaloo.com/vous-avez-une-insuffisance-renale-vous-etes-dialyse-ou-greffe-vous-vivez-avec-une-personne-immunodeprimee-faites-vous-vacciner-contre-la-grippe-c-est-le-moment-et-vous-etes-prioritaire/
https://renaloo.com/la-vaccination-anti-covid19-pour-les-patients-insuffisants-renaux-dialyses-transplantes-informations-et-conseils/
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SLES RECOMMANDATIONS DE LA HAUTE AUTORITÉ 

DE SANTÉ POUR LA PRISE EN CHARGE DES PATIENTS 
AYANT UNE MALADIE RÉNALE CHRONIQUES  
EN	PÉRIODE	DE	COVID-19
En décembre, la HAS met à jour ses précédentes re-
commandations pour la prise en charge des patients 
ayant une maladie rénale chronique en période Covid. 
Renaloo a participé à l’élaboration de ce document, pour 
lequel nous avons tenté de faire entendre la voix des per-
sonnes malades. Si toutes nos demandes n’ont pas été 
prises en compte, nous avons tout de même obtenu 
gain de cause sur plusieurs points.

• Suppression des collations en dialyse : seulement si le 
virus circule très fortement
Si la HAS confirme la suppression de collations, elle pré-
cise qu'elle ne doit avoir lieu qu'en période de reprise épi-
démique ou de forte circulation virale (classement zone 
écarlate/plan blanc).
En dehors de ces périodes, et lorsque les conditions lo-
cales le rendent possible, les centres doivent s’organiser 
afin de permettre aux patients une collation en prenant 
les mesures nécessaires pour garantir leur sécurité.
La HAS prévoit également que, quand la collation en dia-
lyse est suspendue, une collation de substitution ou un 
complément alimentaire est remis aux patients à l’issue 
de la séance de dialyse.

• Les masques doivent être fournis par le centre de dialyse
Le document confirme que les patients dialysés 
doivent porter un masque chirurgical à leur entrée dans 
la structure, ainsi que durant toute la séance de dialyse 
et jusqu’à leur retour à domicile.
La HAS précise que  le centre de dialyse doit fournir le 
nombre de masques chirurgicaux nécessaires aux pa-
tients pour la séance de dialyse et le transport.

• La greffe et les inscriptions sur la liste d'attente doivent 
se poursuivre
La  greffe rénale doit continuer  en période épidé-
mique. Tout retard doit être évité dans la réalisation du 
bilan pré-greffe et l’inscription sur liste d’attente de greffe. 

• Les patients insuffisants rénaux sont vulnérables au 
Covid-19
La HAS rappelle que les patients insuffisants rénaux sont 
à risque de forme grave de Covid-19, dès le stade 3 de 
l'IRC. Le risque augmente avec la dégradation de la fonc-
tion rénale et est le plus élevé chez les patients dialysés 
ou transplantés. 
Les professionnels doivent informer chaque patient 
sur son risque de développer une forme grave et sur les 
mesures de protection adaptées (mesures barrières, vie 
quotidienne, travail…).

• La HAS recommande de :
• favoriser les consultations programmées de suivi par té-
léconsultation, 
• d’informer les patients et répondre à leurs questions sur 
l’épidémie dont l’épidémiologie locale et la signification 
des tests, lutter contre la désinformation, les orienter vers 
les associations de patients qui peuvent les soutenir,

https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-06/reponses_rapides_covid19_mrc_levee_confinement.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-06/reponses_rapides_covid19_mrc_levee_confinement.pdf
http://renaloo.fr/la-greffe-renale-doit-continuer-malgre-le-covid19-indique-l-agence-de-la-biomedecine/
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• Deux nouvelles vidéos RenalooTV sur la greffe et la 
dialyse, en partenariat avec le Club des Jeunes Né-
phrologues
Chaque patient doit avoir la possibilité de choisir et de 
personnaliser son traitement et son parcours de soins à 
venir, avec l’aide et le soutien des professionnels de san-
té. Pour cela, il faut être informé !
Pour y contribuer, l’équipe de RenalooTV propose deux 
nouvelles vidéos qui résument l'essentiel à savoir sur la 
dialyse et la greffe. Ces vidéos ont été réalisées en parte-
nariat avec le  Club des Jeunes Néphrologues et ont 
bénéficié d'un financement public par le fonds national 
pour la démocratie en santé.

• Interview de Serge Briançon sur les différences de qua-
lité de vie mesurées entre la population générale et les 
patients dialysés ou greffés
Serge Briançon, professeur émérite à l'École de Santé 
Publique de Nancy revient pour Renaloo TV sur les résul-
tats de l’enquête  QuaviRein, dont il est l'investigateur 
principal, et en particulier sur les différences de qualité 
de vie mesurées entre la population générale et les pa-
tients dialysés ou greffés.
Serge Briançon rappelle que la manière la plus efficace 
pour améliorer la qualité de vie des personnes dialysées 
est de leur permettre d’être greffées.
Cette vidéo Renaloo TV a été réalisée en partenariat avec 
le Club des Jeunes Néphrologues et a bénéficié d'un 
financement par le fonds national pour la démocratie en 
santé.

Voir notre article à ce sujet
Voir l’interview de Serge Briançon

• de repérer et prendre en charge les  troubles anxieux 
dépressifs.
Elle demande également aux professionnels d'initier le 
dialogue sur la vaccination contre le Covid-19. 

Même si beaucoup de ces recommandations répondent 
en tout ou partie à nos préoccupations, certaines de nos 
demandes n'ont pas été retenues, notamment :
• le maintien explicite des  soins de support  – psycho-
logue, assistante sociale, diététicienne, etc.  
• l'apport de précisions sur les mesures de protection en 
dialyse : distances à respecter entre les postes ou les per-
sonnes, dispositifs de séparation / cloisonnement, aéra-
tion des salles ou recours à des appareils de filtration de 
l'air afin de limiter la transmission par aérosols, etc.
• des stratégies de dépistages systématiques des person-
nels de dialyse et des patients dans certaines conditions

Voir notre article à ce sujet

Informer, soutenir, répondre aux besoins, 
« indépendamment » de la crise sanitaire

• Pourquoi est-il préférable de ne pas passer par la dia-
lyse avant d’être greffé ?
Être greffé directement sans passer par la dialyse, à par-
tir d’un donneur vivant ou décédé, permet d’espérer les 
meilleures chances de succès de la greffe. Les explica-
tions du Pr Lionel Rostaing, du CHU de Grenoble.

Voir notre article à ce sujet

• Donner un rein de son vivant : quels risques à long terme ?
La greffe à partir d’un donneur vivant est le meilleur trai-
tement pour les patients dont les reins ne fonctionnent 
plus. Mais les risques pris par les donneurs, à court et 
à long terme, ont toujours été une préoccupation ma-
jeure. C’est une question que se posent en particulier les 
personnes en attente de greffe, souvent réticentes à faire 
courir un danger, aussi faible soit-il, à un proche…

Voir notre article à ce sujet

• “Avant, pendant, après la greffe” co-organisée par Re-
naloo et Transhépate Hauts-de-France le 8 février
Parmi les sujets abordés par les 20 participants : la première 
dialyse, l’éducation thérapeutique, la diététique, le rôle des 
aidants, les effets secondaires, les choix entre dialyse en 
centre et à la maison, entre la fistule ou le tuyau (périto-
néale), les assurances, les transports pour venir en consul-
tation (prise en charge très variable selon les centres), com-
ment constituer un dossier MDPH si nécessaire, conseils 
en cas de voyages à l’étranger, sur les vaccins nécessaires, 
attention aux vaccins interdits (fièvre jaune), attention aux 
tisanes et huiles essentielles. Des conseils sur le fonction-
nement avec la sécurité sociale, les complémentaires, etc.

La coopération entre les deux associations est fructueuse et 
complémentaire, la décentralisation en région de la formule 
du café Renaloo est réussie, le climat de confiance entre les 
participants a pu s’établir. Tout le monde est parti heureux 
et content, la preuve, la réunion a duré trois heures et beau-
coup ont continué à échanger après la fin de la réunion.

Voir notre article à ce sujet

https://www.cjnephro.com/
http://renaloo.fr/qualite-de-vie-la-greffe-fait-beaucoup-mieux-que-la-dialyse-confirme-l-etude-quavirein/
https://www.cjnephro.com
https://renaloo.com/dialyse-greffe-quelle-qualite-de-vie-une-video-renaloo-tv-en-partenariat-avec-le-club-des-jeunes-nephrologues/
https://www.youtube.com/watch?v=Nz4pSlqYf84
https://renaloo.com/collations-et-masques-en-dialyse-maintien-de-la-greffe-suivi-des-patients-la-has-met-a-jour-ses-recommandations-sur-les-maladies-renales-en-periode-covid19/
https://renaloo.com/pourquoi-est-il-preferable-de-ne-pas-passer-par-la-dialyse-avant-detre-greffe-e/
https://renaloo.com/donner-un-rein-de-son-vivant-a-un-proche-quels-risques-a-long-terme/
https://renaloo.com/les-points-forts-de-la-rencontre-avant-pendat-apres-la-greffe/
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SBilan du site Renaloo.com

En 2020, 422 273 internautes ont consulté le site inter-
net, en hausse marquée par rapport aux années précé-
dentes (2019 : 326 072, 2018 : 299 307, 2017 : 367 561, 2016 : 
285 000). Un total de près de 1 120 000 pages vues tout 
au long de l’année. 

Sur 628 518 visites sur le site, près de 51 000 concernent 
des internautes qui sont venus 10 à 100 fois sur l’année  
alors que plus de 16 300 internautes ont visité plus de 100 
fois le site sur les douze mois de l’année 2020. 

Ces observations confortent la place du site renaloo.com 
comme source d’informations régulière pour les pa-
tients. Elles reflètent aussi l’évolution très régulière des 
informations et dispositifs concernant les patients insuf-
fisants rénaux et leurs proches, notamment en lien avec 
la crise sanitaire et relayés par l’association. 

La tendance constatée depuis plusieurs années reste 
stable avec 59% des internautes qui consultent le site 
internet de Renaloo depuis un téléphone mobile (2019 : 
55% - 2018  : 48%), alors que seulement 35% utilisent un 
ordinateur de bureau (2019  : 35 % - 2018  : 42%). Les 6% 
restant privilégient une tablette pour accéder à renaloo.
com (2019 : 9%). 

La répartition hommes (40%) – femmes (60%) des visiteurs 
du site renaloo.com varie très légèrement par rapport aux 
années précédentes (2019 : 36%-64%, 2018 : 34%-66%). 
Dans des proportions identiques aux années précé-
dentes, les 25-45 ans (47%) représentent la plus forte 
population sur renaloo.com mais les plus de 46 ans 
sont bien représentés (40%) et notamment les plus de 
65 ans (11%).

Les travaux de refonte du site internet de Renaloo en-
tamés en 2019 avec l’agence 14eight ont été fortement 
ralentis et le lancement de la nouvelle version du site in-
ternet repoussée à 2021. 

Les réseaux sociaux

Depuis sa création sur internet en 2002, Renaloo a dé-
veloppé au fil des années différentes communautés sur 
les réseaux sociaux, Facebook (une page et un groupe), 
Twitter (@renalooo) et YouTube. Cette présence s’avère 
très efficace en termes de mobilisation du réseau des 
personnes concernées, que ce soit pour transmettre 
une information, solliciter des témoignages, des retours 
d’expériences de patients / proches ou pour faire réagir 
la communauté, l’effet viral jouant pleinement son rôle. 
Le groupe Facebook constitue aussi un espace très ac-
tif d’entraide, de partage et de soutien entre pairs. La 
crise sanitaire, les périodes de confinement ont renforcé 
l’utilisation de ces espaces numériques pour s’informer, 
échanger et se soutenir. 

DONNÉES CLÉS

 PAGE FACEBOOK 
La page Facebook Renaloo recueille  

chaque année plus de like : 

et presque tout autant d’abonnés 
(5 580 au 31 décembre 2020,  

4 814 au 31 décembre 2019, +766 par rapport  
à 2018, +1 243 par rapport à 2017)

https://www.facebook.com/renaloo.fr 

 GROUPE FACEBOOK 

Le groupe Facebook de Renaloo 
connaît aussi un développement et une activité 

sans précédent : 3 359 membres 
au 31 décembre 2020, 2019 : 2 243, 
2018 : 1 862, 2017 : 1 558 membres 

https://www.facebook.com/groups/renaloo 

 COMPTE TWITTER 

Le compte twitter @renalooo : 
4 760 abonnés au 31 décembre  

(+490 par rapport à 2019)

 CHAÎNE YOUTUBE 

Chaîne Youtube Renaloo TV : 
communauté de 2 009 abonnés  

(2019 : 1 750 abonnés)

Répartition des internautes par tranche d'âge - renaloo.com

3 691

2017 2018 2019 2020

4 503 4 939
5 651

https://www.facebook.com/renaloo.fr
https://www.facebook.com/groups/renaloo
https://twitter.com/Renalooo
https://www.youtube.com/user/renalootv
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Des données, pour savoir, comprendre 
et protéger activement les patients 
insuffisants rénaux, dialysés 
ou transplantés des risques de 
contamination par le Covid-19

Depuis le début de la crise, un recueil national des don-
nées sur les patients greffés et dialysés contaminés a été 
mis en place.
L’AbM publie depuis le 30 mars un bulletin hebdo-
madaire sur l’épidémie chez les patients dialysés et 
greffés. Ces bulletins sont difficilement accessibles, peu 
pédagogiques, et les indicateurs publiés restent parcel-
laires. En particulier, les données descriptives font dé-
faut, notamment celles par tranches d’âges. Elles sont 
pourtant nécessaires pour que les patients puissent 
mieux évaluer leur niveau de risque individuel et adap-
ter les mesures de protection.

Renaloo défend l’idée que ces données devraient être 
rendues totalement accessibles aux patients (comme 
elles le sont pour la population générale) avec une né-
cessité d’autant plus forte qu’une surmortalité était à 
craindre (constatée dans d’autres pays, Chine, Italie, Es-
pagne…) et s’est confirmée.
Nous avons tout au long de la crise publié à destination 
des patients des articles sur l’évolution des données ac-
cessibles :

25 mars 2020 : La barre des 100 patients greffés 
du rein atteints de Covid-19 en France a été franchie

Voir notre article sur ces données au 30 mars 2020
Voir notre article sur ces données au 6 avril 2020
Voir notre article sur ces données au 14 avril 2020
Voir notre article sur ces données au 20 avril 2020
Voir notre article sur ces données au 27 avril 2020
Voir notre article sur ces données au 4 mai 2020
Voir notre article sur ces données du 18 mai 2020
Voir notre article sur ces données au 29 juin 2020
Le point sur les nouvelles contaminations de 

patients dialysés et greffés depuis la rentrée 2020
Voir notre article sur ces données au 15 décembre 

2020

Depuis fin mars, Renaloo a de nombreuses fois sollicité 
la Directrice de l’AbM afin d'obtenir des données com-
plémentaires sur l'épidémie chez les patients dialysés et 
greffés. 

Renaloo demande en particulier que des informations 
soient rendues disponibles par tranches d'âges et par 
genre, ce qui permettrait une interprétation plus exacte 
et plus fine. Nous souhaitons aussi accéder dans les 
mêmes conditions aux données relatives à l'accès en 
réanimation des patients.
Renaloo propose dans ce courriel que, plutôt que de faire 
l'objet de publications parcellaires, ces jeux de données 
soient, de la même manière que ceux de Santé Publique 
France, rendus disponibles en open data  sur le portail  

national data.gouv.fr.
Voir notre article à ce sujet
Voir le courriel de Renaloo à l'AbM du 21 avril 2020
Voir les courriels précédents de Renaloo à l'AbM sur 

le même sujet 

Quelle info pour les patients en attente 
suite à la reprise, en mai, de l’activité de 
greffe rénale ?

Les greffes rénales étant autorisées en France de-
puis le déconfinement du 11 mai,  plusieurs ont eu lieu 
dans les jours qui ont suivi. La question se pose de l'in-
formation des patients en attente. Les recommanda-
tions prévoient qu'ils soient contactés individuellement 
par leur centre de greffe, qui leur expliquera la situation 
et répondra à leurs questions. 
L'Agence de la biomédecine a envoyé à toutes les 
équipes de greffe une lettre destinée à cet effet.

4. SAVOIR ET  
FAIRE SAVOIR

https://www.agence-biomedecine.fr/Site-des-professionnels
https://www.agence-biomedecine.fr/Site-des-professionnels
https://www.agence-biomedecine.fr/Site-des-professionnels
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3122-la-barre-des-100-patients-greffes-du-rein-atteints-de-civd-19-en-france-a-ete-franchie-ce-jour
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3122-la-barre-des-100-patients-greffes-du-rein-atteints-de-civd-19-en-france-a-ete-franchie-ce-jour
https://renaloo.com/300-patients-dialyses-atteints-de-covid-19-en-france-au-30-mars-2020/
https://renaloo.com/851-patients-dialyses-et-259-patients-greffes-du-rein-infectes-par-le-covid-19-en-france-au-6-avril-2020/
https://renaloo.com/1209-patients-dialyses-et-335-patients-transplantes-renaux-infectes-par-le-covid19-au-14-avril-2020/
https://renaloo.com/1439-patients-dialyses-et-396-patients-transplantes-renaux-infectes-par-le-covid19-au-20-avril-2020/
https://renaloo.com/1658-patients-dialyses-et-490-patients-transplantes-renaux-infectes-par-le-covid-19-au-27-avril-2020/
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3154-2235-patients-dialyses-et-greffes-infectes-par-le-covid-19-au-4-mai-2020-l-epidemie-ralentit
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3167-coronavirus-chez-les-patients-dialyses-et-greffes-le-progression-de-l-epidemie-se-stabilise-mais-les-donnees-manquent
https://renaloo.com/bilan-provisoire-de-l-epidemie-pour-les-patients-dialyses-et-greffes-finalement-que-risquons-nous/
https://renaloo.com/coronavirus-le-point-sur-les-nouvelles-contaminations-de-patients-dialyses-et-greffes-depuis-la-rentree-2020/
https://renaloo.com/coronavirus-le-point-sur-les-nouvelles-contaminations-de-patients-dialyses-et-greffes-depuis-la-rentree-2020/
https://renaloo.com/coronavirus-lourd-bilan-pour-les-malades-des-reins-10-mois-apres-le-debut-de-l-epidemie/
https://renaloo.com/coronavirus-lourd-bilan-pour-les-malades-des-reins-10-mois-apres-le-debut-de-l-epidemie/
https://www.data.gouv.fr/fr/search/?q=covid19
https://renaloo.com/renaloo-demande-a-l-agence-de-la-biomedecine-le-passage-des-donnees-covid19-chez-les-patients-dialyses-et-greffes-en-open-data/
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/04/20200421-AbM-Coronavirus-open-data.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/04/20200414-AbM-Coronavirus-et-greffe-renale.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/04/20200414-AbM-Coronavirus-et-greffe-renale.pdf
http://renaloo.fr/coronavirus-l-activite-de-greffe-renale-peut-reprendre-en-france/
http://renaloo.fr/coronavirus-les-premieres-greffes-renales-de-la-periode-post-suspension-ont-eu-lieu/
http://renaloo.fr/coronavirus-les-premieres-greffes-renales-de-la-periode-post-suspension-ont-eu-lieu/
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/05/DEF-lettre-Information-destinee-aux-pa-tients-inscrits-sur-liste-nationale.pdf
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Une grande enquête sur l’expérience 
des patients pendant la crise, publiée 
dans le BMJ

Au mois de juin, Renaloo a lancé une grande enquête 
auprès des patients visant à recueillir leur expérience 
de l'épidémie et des périodes de confinement et de dé-
confinement3.

Voir notre article à ce sujet
Voir l’article de France Assos Santé à ce sujet

Elle a remporté un franc succès, puisque plus de 2 000 
personnes, issues de tous les départements français, y 
ont participé en quelques jours. 
Elles ont apporté des informations d’une grande ri-
chesse, sur l’impact de la crise sur leur prise en charge, 
leur accès aux soins, leur ressenti, leurs sources d’infor-
mations, leurs comportements, etc.
 Cet engagement très fort des principaux concernés a 
compté : un article résumant les principaux résultats de 
l’enquête a été publié dans le British Medical Journal 
(BMJ), une des revues médicales internationales les plus 
prestigieuses.

Voir l’article du BMJ

QUELLES CONSÉQUENCES  
A EU L’ÉPIDÉMIE DE 
CORONAVIRUS SUR LES 
PERSONNES AYANT  
UNE MALADIE RÉNALE,  
DIALYSÉES ET GREFFÉES ?

 UNE CONSCIENCE AIGUË DES RISQUES 
Une très grande majorité (86%) des répondants 
savent qu’ils sont « à risque de développer  
une forme grave » de Covid-19, et 66% 
considèrent que leur risque est « très supérieur » 
à celui de la population générale.

 UNE QUÊTE D’INFORMATIONS  
 ISSUES DE DIVERSES SOURCES 
Un répondant sur quatre seulement indique 
avoir « pu être régulièrement en contact avec 
son néphrologue et obtenir les réponses  
à ses questions et à ses inquiétudes » durant  
le confinement. Plus de six sur dix ont eu recours 
à Renaloo pour s’informer. Les médias et les 
réseaux sociaux ont aussi été largement utilisés.

 DES PRÉCAUTIONS À  
 LA HAUTEUR  DE LA MENACE 
Près d’1 répondant sur 2 a pris des mesures  
de protection avant le confinement  
du 17 mars et 2 sur 3 ne sont pas sortis plus  
d’une fois par semaine durant le confinement,  
et 1 sur 5, jamais.

 UN ENJEU PARTICULIER : LE TRAVAIL 
La moitié des répondants exerce une activité 
professionnelle. La recommandation d’éviter 
de se rendre sur leur lieu de travail a été 
particulièrement bien suivie :  
pendant	le	confinement,	plus	de	neuf	 
sur	dix	l’ont	respectée, en ayant recours  
soit au télétravail ou aux dispositifs d’arrêt / 
chômage partiel.	Au	moment	de	l’enquête,	
environ	40%	d’entre	eux	ont	repris	 
leur	activité	en	présentiel. Un retour  
qui ne s’est pas toujours opéré dans  
de bonnes conditions : pressions de certains 
employeurs ou de la médecine du travail, 
inquiétudes face au non-respect  
des mesures de protection au travail, etc.  
Ceux qui ont continué à rester chez eux 
expriment d’autres craintes, notamment  
celle de s’exposer aux risques professionnels, 
financiers ou psychologiques  
d’un éloignement durable de l’emploi.

 FAMILLE ET SOLIDARITÉ 
Sept répondants sur dix vivent en couple  
avec ou sans enfants. Les trois quarts  
des conjoints se sont autant protégés  
que leur proche malade, signe d’une forte 
solidarité des proches de patients.

3. Ce travail a bénéficié d’un financement du Ministère de la santé  
et des solidarités dans le cadre du Fonds national pour la démocratie  
en santé (FNDS).

https://renaloo.com/participez-a-la-grande-enquete-de-renaloo-sur-l-epidemie-covid-19-pour-les-patients-insuffisants-renaux-dialyses-et-greffes/
https://www.france-assos-sante.org/2020/11/13/enquetes-sur-la-crise-covid-le-travail-des-associations-de-patients/
https://blogs.bmj.com/bmj/2020/08/28/covid-19-and-chronic-kidney-disease-it-is-time-to-listen-to-patients-experiences/
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 UNE ANXIÉTÉ MAJEURE ET PERSISTANTE 
Il s’agit d’un des principaux constats  
de cette enquête. Les mots Angoisse, 
Anxiété, Inquiétude, Peur et leurs dérivés 
(angoissé.e.s, anxieux.se inquiet.e, etc.) 
sont ceux qui apparaissent le plus souvent 
dans les commentaires, immédiatement 
après confinement et loin devant  
courses, masques ou pharmacie.
Ce haut niveau d’anxiété a généré  
de leur part un ensemble de comportements  
qui se sont révélés protecteurs, au moins  
pour les patients transplantés : au plan national 
seulement 1,4% d’entre eux ont fait l’objet  
d’un diagnostic de Covid-19. Ce taux est  
plus élevé (4%) pour les patients dialysés,  
exposés au virus lors de leurs séances en 
établissement trois fois par semaine4.
91 participants à l’enquête déclarent  
avoir été contaminés par le Covid-19,  
dont 75 ont été traités à domicile et 6  
indiquent être passés par la réanimation.
Après	le	déconfinement,	les	motifs	d’inquiétude	
restent	nombreux : l’immense majorité  
des répondants ne se sentent pas en sécurité 
lorsqu’ils sortent de chez eux et 60%  
d’entre eux regrettent « que les mesures  
de sécurité à l’extérieur (masque, distances, etc.) 
ne soient pas assez respectées ».
Près d’un tiers des répondants considèrent  
que leur moral s’est dégradé durant  
la crise et près d’un sur deux est inquiet  
pour l’avenir en raison de l’épidémie.
Cette	enquête	a	permis	de	dresser	un	état	
des	lieux	précis	du	vécu	de	la	première	vague	
épidémique	par	les	patients	et	des	difficultés	
qu’ils	ont	rencontrées.	Ses	résultats	nous	 
ont	aidés	à	plaider	la	cause	des	patients	
insuffisants	rénaux	auprès	des	pouvoirs	publics	
et	à	faire	en	sorte	qu'ils	soient	mieux  
pris	en	compte.

Une autre analyse, cette fois-ci consacrée à leur expé-
rience au travail dans le contexte de l’épidémie, a été 
mise en ligne par le Think-tank Terra Nova en novembre.
Elle montre combien le fardeau de la maladie chronique, 
déjà source de difficultés et d’exclusion professionnelle, 
est encore exacerbé lorsqu’elle devient facteur de risque 
de forme grave de Covid-19, contraignant les personnes 
concernées à la fois à se déclarer comme telles et à s’iso-
ler de façon drastique.

Voir notre article publié par Terra Nova

Les effets de la deuxième vague pour  
la greffe rénale : des déprogrammations 
de soins et des pertes de chances pour 
les patients

Mobilisée pour que tout soit mis en oeuvre afin de main-
tenir les greffes rénales, de donneurs décédés comme 
de donneurs vivants, Renaloo s’est, en de nombreuses 
occasions, exprimée à l’automne 2020 pour que les 
recommandations de l’AbM soient mises en application, 
et pour cela qu'une  feuille de route nationale, détaille 
pour chaque établissement ou groupe d'établissements 
l'organisation prévue pour faire face à l'épidémie.

Voir notre article à ce sujet

Une greffe de donneur vivant est un projet important, 
qui implique un parcours long et difficile. Il mobilise 
beaucoup d’espoirs, mais nécessite des mois d’examens 
et d’incertitudes pour le receveur et pour le donneur. Les 
difficultés liées à l'épidémie depuis ce printemps n’ont 
pas amélioré les choses.
Lorsqu’une greffe de donneur vivant fait l’objet d’une dé-
programmation dans le cadre du plan blanc, les témoi-
gnages dont nous disposons et dont certains ont été mé-
diatisés indiquent que cette annonce entraîne une 
immense déception pour le donneur comme pour le rece-
veur. Mais une déprogrammation a aussi des consé-
quences pour la santé du receveur. En novembre, Renaloo 
tire la sonnette d’alarme : stop aux déprogrammations 
de greffes rénales de donneurs vivants.

4. Dans les bases de données de l’Agence de la biomédecine,  
on recensait au 24 août 2020, 2 606 patients infectés par le SARS-Cov-2 : 
601 patients transplantés rénaux et 2005 patients dialysés..

https://tnova.fr/system/contents/files/000/002/188/original/Terra-Nova_Cycle-Covid_Vivre-l-epidemie-avec-une-maladie-chronique_Renaloo_121120.pdf?1605179828
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/09/Recommandations-de-lABM-relatives-a-la-poursuite-des-activites-de-prelevement-et-de-greffe-en-cas-de-rebond-de-lepidemie-de-COVID-19.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/09/Recommandations-de-lABM-relatives-a-la-poursuite-des-activites-de-prelevement-et-de-greffe-en-cas-de-rebond-de-lepidemie-de-COVID-19.pdf
https://renaloo.com/coronavirus-quels-sont-les-effets-et-les-risques-de-la-deuxieme-vague-pour-la-greffe-renale/
https://renaloo.com/coronavirus-deprogrammer-une-greffe-renale-de-donneur-vivant-en-raison-de-l-epidemie-entraine-des-pertes-de-chances-majeures-et-averees-arretons-le-gachis/
https://renaloo.com/coronavirus-deprogrammer-une-greffe-renale-de-donneur-vivant-en-raison-de-l-epidemie-entraine-des-pertes-de-chances-majeures-et-averees-arretons-le-gachis/
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Les grands principes de MoiPatient

5. MOIPATIENT.FR
UNE PLATEFORME DE RECHERCHE 
PARTICIPATIVE, CITOYENNE ET INNOVANTE

Un outil entre les mains des associations 
de patient.e.s

MoiPatient prend la forme d’une Société par Actions Sim-
plifiée pour gérer son entrepôt de données de santé : 

seules les associations de patient·e·s peuvent entrer à son 
Conseil d’Administration pour participer pleinement à la 
prise de décision sur les évolutions du projet et gérer en 
commun cette ressource numérique et les données qui 
en découlent.

L'expérience des patients doit être recueillie pour 
améliorer la recherche  

et créer de nouveaux indicateurs  
sur les établissements de soin.

Création de MoiPatient : tiers de confiance, opéré par des associations de patients et plateforme numérique 
multipathologies respectueuse des données des patients.

Les associations de patients  
doivent s'outiller et collaborer pour recueillir 

l'expérience des patients.

MesData propose aux patient·e·s 
volontaires de contribuer à 
l’amélioration des connaissances 
et de la qualité des soins, en 
répondant à des études pour 
exprimer leurs expériences.

MesSoins offre une cartographie 
des établissements de soins pour 
mieux orienter les patient·e·s via 
des indicateurs issus de données 
institutionnelles et de leurs propres 
expériences.

Deux socles fonctionnels : MesData et MesSoins

Les données personnelles de santé des patients  
ne sont jamais partagées aux partenaires des enquêtes 

ou à des tiers, seuls les résultats de l’étude le sont  
(ex : "80% des personnes interrogées pensent que ..."). 
Elles sont recueillies, hébergées (HADS) et traitées de 

manière sécurisée dans le respect du RGPD.

Les patients maîtrisent leurs données : ils disposent  
d’un espace personnel leur permettant d’accéder  

en priorité aux résultats des études auxquelles ils ont 
participé, de donner ou non leur consentement  
à chaque nouvelle étude et d’activer leurs droits  

sur leurs données.

Les patient·e·s participent à la construction  
des questionnaires de chaque étude et un Comité 
Scientifique d’Intérêt des Patient·e·s est présent  

pour valider les études et donner son avis. Aucune étude 
non validée ne peut être menée.

C’est un projet issu des associations de patients :  
elles sont impliquées par enquête  

selon celles qui les concernent et également  
dans la gouvernance du projet.

1 3

2 4
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Les six grands jalons pour MoiPatient

Les enjeux à venir pour MoiPatient

LA TRAJECTOIRE 
DE MOIPATIENT

 2018 
Préfiguration du projet

 2019 
Construction de 
la plateforme et  
articulation avec  

le système de soin

 2020 
Refonte de la plateforme 

et premières études 
MesData

 2021 
Développement de MesData 

et chantier MesSoins

 2022 
Lancement de MesSoins – 

expérience patients 
(structures de dialyse)

Réaliser	de	nouveaux	projets	
d'étude	MesData

• Étude "Vivre vieux avec  
une Maladie Hémophile Rare" 

avec l'Association 
Française des Hémophiles

• Étude "Les parcours de soin 
des migraineux" avec 

La Voix Migraineux
…

Lancer	MesSoins 
"expérience	patient"

• Commencer par 
les centres de dialyse

• Constituer un groupe 
de travail avec patient.e.s 

et professionnel.le.s
• Produire : les indicateurs 

"expérience patient" 
à recueillir

Stabiliser	le	modèle	
économique	de	MoiPatient
• Développer le rôle MesData

• Penser dès maintenant 
un "MesSoins-autre pathologie" 

pour l'après 2023

Ouvrir	la	gouvernance 
de	MoiPatient

• Intégration de nouvelles 
associations à la gouvernance 

de MoiPatient : une entrée 
au CA de MoiPatient ?

La	plateforme	MoiPatient.fr

• Lancement de la V1 de MesData  
en septembre 2019.  

La V2 sort en septembre 2020.
• Refonte totale de la plateforme :  

la nouvelle version, fusionnant 
MesSoins et MesData, est en ligne 

le 29/01/2021.
moipatient.fr/

1

Une	première	étude	 
sur	les	restes	 

à	charge	invisibles

• Avec France Asso Santé
• Lancée en septembre 2019

• Résultats publiés 
 en novembre 2019

• + de 500 répondants
moipatient.fr/mes-data/ 

etude/12

Le	Comité	Scientifique	d’Intérêt	 
des	Patient·e·s

Un CSIP actif, participant à plus de 
5 réunions à ce jour, pour la mise 

en place des processus d’échanges 
et de travail, et les retours sur les 
études publiées sur MesData via 

le partage du questionnaire et du 
protocole de celles-ci.

moipatient.fr/vos-garanties

Une	seconde	étude	sur 
la	Sclérose	en	Plaques

• Avec la LSEP, L’APF France 
handicap, Sep’Avenir
• Soutenue par Roche

• Lancée en octobre 2020
• Résultats publiés en mai 2021

• 225 répondants
moipatient.fr/mes-data/

etude/10

Le	chantier	MesSoins

Implémentation technique  
de plusieurs fonctionnalités, 

pas encore publiques, qui vont 
permettre d’intégrer l’expérience 

patient à MesSoins : « Avis patient·e·s 
et point de vue établissement » 
+ « Réponses à une enquête en 

continue sur les établissements »
moipatient.fr/le-projet

Une	troisième	étude	sur	 
les	médicaments	anti-rejet

• Avec Renaloo, France Greffe cœur 
et/ou Poumons, Transhépate  
et Vaincre la Mucoviscidose. 

• Avec le soutien de l’Open Society 
Foundation, de l’ANSM et de la CNAM 

• Lancée en mars 2021
moipatient.fr/mes-data/

etude/25

2

5

3

64

http://moipatient.fr/
https://moipatient.fr/mes-data/etude/12
https://moipatient.fr/mes-data/etude/12
http://moipatient.fr/vos-garanties
http://moipatient.fr/mes-data/etude/10
http://moipatient.fr/mes-data/etude/10
http://moipatient.fr/le-projet
http://moipatient.fr/mes-data/etude/25
http://moipatient.fr/mes-data/etude/25
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confirmé

Trois associations de patient·e·s rejoignent le projet 
d’étude «  Covid 19 : partager l’expérience des per-
sonnes concernées par la Sclérose en plaques  » fin 
2020, avec revue du protocole par le Comité Scientifique 
d’Intérêt des Patient·e·s. La Ligue contre la Sclérose En 
Plaques » (LSEP) a participé à la construction du projet 
dès de début et l’APF France handicap et Sep’Avenir 
nous ont rejoint pour relayer l’étude.

2020, la refonte de la plateforme

https://moipatient.fr/
Une expérience utilisateurs·rices unifiée avec la fusion 
en un seul site de MesSoins et de MesData et une iden-
tité graphique commune, une réflexion sur le recueil du 
consentement approfondie (demandé à la fin et non 
plus au début), une création de comptes facilitée, des 
pages accessibles à tous pour découvrir les études en 
cours et les résultats des études terminées… La plate-
forme MoiPatient publiée début 2021 a fait l’objet d’une 
refonte complète, dont certaines fonctionnalités déjà 
développées, liées à MesSoins (avis patient·e·s  ; point 
de vue établissement ; étude en continu avec publica-
tion automatique des résultats sur la cartographie Mes-
Soins) arrivent bientôt !

https://moipatient.fr/mes-data/etude/10
https://moipatient.fr/mes-data/etude/10
https://moipatient.fr/
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6.1. Autour du Covid-19

LES ARRÊTS DE TRAVAIL POUR LES PERSONNES 
FRAGILES ET LEURS PROCHES, RENALOO OBTIENT 
GAIN DE CAUSE
Le 11 mars, nous alertons le ministre de la Santé sur la 
base des nombreux témoignages qui nous parviennent 
sur les refus des médecins de délivrer des arrêts de tra-
vail à des personnes manifestement à risques élevés de 
forme grave de Covid-19.
Dans les jours qui ont suivi, beaucoup de patients se sont 
heurtés à des refus de leurs néphrologues d'établir les arrêts 
de travail nécessaires, ce qui a conduit Renaloo à alerter 
de nouveau les pouvoirs publics le 14 mars.
Cette alerte conduira à la mise en œuvre le 17 mars du  

dispositif d’autodéclaration en ligne pour les per-
sonnes fragiles, qui permet de les préserver de l’arbitraire 
médical. Le même jour débute le confinement.
Renaloo se mobilise aussi depuis le début de la crise pour 
que les conjoints des personnes fragiles puissent se proté-
ger dans les mêmes conditions que leur proche afin de 
les protéger. Nous obtenons gain de cause début avril. 

Le 19 juin, le Haut Conseil de Santé Publique s’est pro-
noncé sur la reprise de l’activité professionnelle des 
personnes à risque de forme grave de Covid-19. Dans 
les suites de cet avis, les pouvoirs publics nous ont infor-
més de leur souhait de  fixer au 31 juillet la date de fin 
de validité des certificats d’isolements.
Outre une demande de report et de précisions sur les 
conditions d’une éventuelle reprise en présentiel, nous 
avons formulé plusieurs propositions en juillet.

Positions et propositions de Renaloo sur la fin des 
certificats d’isolement au 31 juillet 2020

Au cœur de l’été, alors qu’un  décret est attendu, met-
tant fin au 31 août aux dispositifs d’indemnisation per-
mettant aux personnes à risque de forme grave de Co-
vid-19 et aux personnes cohabitant avec elles de ne pas 
se rendre sur leur lieu de travail, Renaloo adresse  

une lettre ouverte au Premier ministre Jean Castex. 
Nous demandons qu’un dispositif dérogatoire permette 
que les personnes extrêmement vulnérables au virus et 
déjà fortement éprouvées par des traitements lourds ne 
soient pas contraintes de choisir entre la préservation de 
leur santé et leurs ressources, et qu’elles soient proté-
gées des discriminations au travail.

Après plusieurs réunions avec le ministère de la Santé en 
août, nous avons en particulier obtenu qu’une  liste de 
personnes « à risque médical très élevé », beaucoup plus 
restrictive que  celle du HCSP, soit définie. Cette liste 
est publiée dans le décret du 29 août 2020. Elle inclut 
les personnes ayant une insuffisance rénale sévère, dialy-
sées et greffées mais dans le même temps, leurs proches 
vivant sous le même toit perdent le droit au chômage 
partiel tout comme de nombreuses personnes concer-
nées par des pathologies entraînant un risque élevé de 
forme grave de Covid-19.

Voir notre article à ce sujet

Le 4 octobre, aux côtés d’une cinquantaine d’associa-
tions de patients et d’usagers, Renaloo publie une tri-
bune dans Le Parisien : non au sacrifice des travailleurs 
vulnérables, pour réclamer le retour à une protection 
adaptée de tous les travailleurs à risque élevé de forme 
grave et de leurs proches, sur la base de données scienti-
fiques robustes. 

6. LE PLAIDOYER  
DE RENALOO :  
NOS COMBATS,  
NOS VICTOIRES,  
EN 2020

http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/03/2020-COVID-19_Droits-des-personnes-fragiles-IRCT.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/03/20200314-COVID-19-Droits-et-protection-des-personnes-fragiles-.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/03/20200314-COVID-19-Droits-et-protection-des-personnes-fragiles-.pdf
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3112-a-compter-du-18-03-les-personnes-fragiles-pourront-obtenir-un-arret-de-travail-en-ligne-directement-via-l-assurance-maladie
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3110-que-conseiller-a-celles-et-ceux-qui-vivent-avec-une-personne-fragile-dialysee-ou-greffee-et-qui-ont-peur-de-lui-transmettre-le-virus
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3110-que-conseiller-a-celles-et-ceux-qui-vivent-avec-une-personne-fragile-dialysee-ou-greffee-et-qui-ont-peur-de-lui-transmettre-le-virus
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3132-coronavirus-renaloo-obtient-gain-de-cause-les-proches-des-personnes-fragiles-peuvent-beneficier-d-un-arret-de-travail-pour-confinement
https://www.hcsp.fr/Explore.cgi/AvisRapportsDomaine?clefr=869
https://www.hcsp.fr/Explore.cgi/AvisRapportsDomaine?clefr=869
http://renaloo.fr/coronavirus-la-date-de-fin-de-validite-des-certificats-d-isolement-pourrait-etre-fixee-au-31-juillet-2020/
http://renaloo.fr/coronavirus-la-date-de-fin-de-validite-des-certificats-d-isolement-pourrait-etre-fixee-au-31-juillet-2020/
https://renaloo.com/coronavirus-positions-et-propositions-de-renaloo-sur-la-fin-des-certificats-d-isolement-au-31-juillet-2020/
https://renaloo.com/coronavirus-positions-et-propositions-de-renaloo-sur-la-fin-des-certificats-d-isolement-au-31-juillet-2020/
http://renaloo.fr/coronavirus-la-fin-des-certificats-d-isolement-au-31-aout-confirmee-dans-le-projet-de-protocole-en-entreprise/
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/08/20200827-Renaloo-lettre-ouverte-Jean-Castex-travailleurs-tres-vulnerables.pdf
http://renaloo.fr/coronavirus-le-hcsp-actualise-la-liste-des-personnes-fragiles-les-patients-dialyses-et-greffes-en-font-toujours-partie/
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do;jsessionid=F0EF1EBBAA1ABD58FD49CE08BF269CFD.tplgfr31s_2?cidTexte=JORFTEXT000042284852&dateTexte=&oldAction=rechJO&categorieLien=id&idJO=JORFCONT000042284650
http://renaloo.fr/coronavirus-les-personnes-dialysees-greffees-et-ayant-une-insuffisance-renale-severe-gardent-le-droit-au-chomage-partiel-pour-vulnerabilite-leurs-conjoints-le-perdent/
https://www.leparisien.fr/societe/covid-19-n-oublions-pas-les-travailleurs-vulnerables-04-10-2020-8396520.php#xtor=AD-1481423553
https://www.leparisien.fr/societe/covid-19-n-oublions-pas-les-travailleurs-vulnerables-04-10-2020-8396520.php#xtor=AD-1481423553
https://www.leparisien.fr/societe/covid-19-n-oublions-pas-les-travailleurs-vulnerables-04-10-2020-8396520.php#xtor=AD-1481423553
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0Le 11 novembre, un nouveau décret est publié  : un 

nouveau coup porté à la protection des travailleurs vul-
nérables et à la démocratie en santé.

Décret du 11 novembre : sacrifice des travailleurs vul-
nérables et mépris pour la démocratie en santé

Protection des travailleurs vulnérables au Covid-19 : 
que prévoit le nouveau décret ?

Renaloo, et huit autres associations de patients (Aider à 
Aider, AIDES, l’ANDAR, Cancer Contribution, Coopération 
Patients, France Lymphome Espoir, la Ligue contre l’obé-
sité et RoseUp Association) réagissent en attaquant ce 
décret auprès du Conseil d’État en novembre.

Voir notre article à ce sujet

Le 15 décembre, Le Monde publie une tribune, “Obli-
ger les salariés à risque de forme grave de Covid-19 à 
travailler : un contresens économique et sanitaire”, 
co-signée par Renaloo aux côtés d'un collectif de plus de 
trente personnalités, médecins ou représentants d’asso-
ciations de patients.  Notre objectif : obtenir l’abrogation 
du décret du 11 novembre.

 

Dans sa décision du 15 décembre, le Conseil d’État a 
rejeté les requêtes de Renaloo et des autres associations. 
Il relève que les textes en vigueur laissent au Premier mi-
nistre un large pouvoir d'appréciation pour définir les 
critères selon lesquels un salarié doit être regardé 
comme une personne vulnérable présentant un risque 
de développer une forme grave.

Voir notre article à ce sujet

« OPÉRATION	MASQUES »
Rapidement confrontées à la pénurie de masques, les 
personnes « à très haut risque médical » ont été expo-
sées au virus, pendant de longues semaines. Plusieurs 
actions de Renaloo ont permis dans un premier temps, 
de répondre à certaines urgences et dans un second 
temps, d’obtenir des garanties pour l’approvisionnement 
et la sécurité des patients. Les informations à ce sujet ont 
régulièrement été mises à jour sur le site de Renaloo.
Le 22 mars, Renaloo alerte le ministre de la Santé sur le 

défaut de masques pour les patients dans de nom-
breux centres de dialyse.
Notre argumentaire s’appuie sur des recommandations 
internationales : en France, à cette date, les recomman-
dations de la société savante ne prévoient pas le port du 
masque par les patients.
Cette absence de masques a été à la fois signalée par de 
très nombreux patients, très inquiets de leur absence, 
mais aussi par des professionnels. Ainsi, le Dr Rostoker, 

du centre de Quincy sous Sénart, a été un des premiers à 
nous solliciter, face au constat de la propagation du virus 
dans son centre. Les masques lui parviendront bien, 
mais trop tard : au total, 37 patients sont contaminés et 
11 vont décéder. Lui-même a contracté le Covid-19, a dû 
être hospitalisé en réanimation et mettra plusieurs mois 
avant de pouvoir travailler à nouveau.
Suite à cette alerte, les masques arrivent assez rapidement 
dans les centres de dialyse. Fin mars, les signalements des 
patients sur leur absence deviennent rarissimes.

Cette action donne en outre lieu à un don à Renaloo par 
AstraZeneca de 300 000 masques chirurgicaux des-
tinés aux patients dialysés, dont la distribution sur toute 
la France sera réalisée par les fédérations hospitalières.

Cependant, nous continuons courant avril à recevoir 
des messages d’inquiétude sur la mauvaise application 
des mesures barrières dans certains centres de dialyse, 
preuves à l’appui (photos montrant par exemple des am-
bulanciers regroupés à l’intérieur des centres et à l’en-
trée des salles de dialyse). Nos tentatives pour intervenir 
et signaler ces manquements se soldent par l’absence 
de réponse des pouvoirs publics (ARS), des réactions très 
hostiles des centres et de la fédération concernée, et par 
des mesures de rétorsion en direction des patients à l’ori-
gine de ces plaintes. 
 
Début mai, Renaloo demande et obtient que 10 
masques chirurgicaux par semaine soient attribués 
gratuitement en pharmacie aux personnes « à très 
haut risque médical » pour leur protection dans leurs 
activités quotidiennes.
Immédiatement plusieurs centres de dialyse informe-
ront leurs patients qu’ils doivent désormais utiliser ces 
masques du stock d’État en séances et qu’aucun autre 
masque ne leur sera fourni.
Renaloo  alerte le ministre de la Santé sur ce détour-
nement, sans réponse.

À l’été, la distribution gratuite en pharmacie des 10 
masques du stock d’Etat par semaine est prolongée 
malgré la fin de l’urgence sanitaire.
Le 14 juillet, le port du masque devient « obligatoire 
dans tous les lieux publics clos » à partir du 1er août.

Un arrêté paru le 3 octobre  précise les conditions 
dans lesquelles cette mesure,  obtenue par Renaloo en 
mai dernier, se poursuit :
Désormais ce ne sont plus 10 masques par semaine, 
mais  une boîte de 50 masques pour 5 semaines  qui 
sera remise par le pharmacien, sur présentation d’une 
prescription médicale : une avancée qui évitera aux per-
sonnes fragiles de devoir se rendre chaque semaine en 
pharmacie pour y récupérer dix masques…
Ces masques ne sont plus issus du stock d'Etat, c'est aux 
pharmacies de se les procurer puis de se faire rembour-
ser par l’Assurance Maladie. Elles reçoivent également 
une rémunération de 2€ pour la délivrance de chaque 
boîte de 50.
Les personnes à risque de forme grave concernées par 

https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000042512657
https://renaloo.com/decret-du-11-novembre-sacrifice-des-travailleurs-vulnerables-et-mepris-pour-la-democratie-en-sante/
https://renaloo.com/decret-du-11-novembre-sacrifice-des-travailleurs-vulnerables-et-mepris-pour-la-democratie-en-sante/
https://renaloo.com/protection-des-travailleurs-vulnerables-au-covid19-que-prevoit-le-nouveau-decret/
https://renaloo.com/protection-des-travailleurs-vulnerables-au-covid19-que-prevoit-le-nouveau-decret/
https://renaloo.com/renaloo-et-huit-autres-associations-de-patients-attaquent-aupres-du-conseil-d-etat-le-decret-du-10-novembre-2020-sur-les-travailleurs-a-risque-de-forme-grave-de-covid-19/
https://renaloo.com/renaloo-co-signe-une-tribune-dans-le-monde-obliger-les-salaries-a-risque-de-forme-grave-de-covid-19-a-travailler-un-contresens-economique-et-sanitaire/
https://renaloo.com/renaloo-co-signe-une-tribune-dans-le-monde-obliger-les-salaries-a-risque-de-forme-grave-de-covid-19-a-travailler-un-contresens-economique-et-sanitaire/
https://renaloo.com/renaloo-co-signe-une-tribune-dans-le-monde-obliger-les-salaries-a-risque-de-forme-grave-de-covid-19-a-travailler-un-contresens-economique-et-sanitaire/
https://www.conseil-etat.fr/fr/arianeweb/CE/decision/2020-12-15/446873
https://renaloo.com/le-conseil-d-etat-rejette-le-recours-des-associations-de-patients-sur-le-chomage-partiel-des-personnes-vulnerables-au-covid19-et-de-leurs-cohabitants/
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3128-coronavirus-alerte-du-ministre-de-la-sante-sur-la-penurie-de-masques-et-ses-consequences-pour-les-patients-hemodialyses
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3128-coronavirus-alerte-du-ministre-de-la-sante-sur-la-penurie-de-masques-et-ses-consequences-pour-les-patients-hemodialyses
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3172-renaloo-obtient-300-000-masques-chirurgicaux-pour-les-personnes-hemodialysees-en-etablissement
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3172-renaloo-obtient-300-000-masques-chirurgicaux-pour-les-personnes-hemodialysees-en-etablissement
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3153-nous-obtenons-gain-de-cause-10-masques-chirurgicaux-par-semaine-pour-les-personnes-a-tres-haut-risque-medical
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3153-nous-obtenons-gain-de-cause-10-masques-chirurgicaux-par-semaine-pour-les-personnes-a-tres-haut-risque-medical
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3153-nous-obtenons-gain-de-cause-10-masques-chirurgicaux-par-semaine-pour-les-personnes-a-tres-haut-risque-medical
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3153-nous-obtenons-gain-de-cause-10-masques-chirurgicaux-par-semaine-pour-les-personnes-a-tres-haut-risque-medical
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3163-recours-abusif-aux-masques-du-stock-d-etat-en-dialyse
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3163-recours-abusif-aux-masques-du-stock-d-etat-en-dialyse
https://renaloo.com/la-distribution-gratuite-en-pharmacie-des-10-masques-du-stock-d-etat-par-semaine-continue-apres-l-urgence-sanitaire/
https://renaloo.com/la-distribution-gratuite-en-pharmacie-des-10-masques-du-stock-d-etat-par-semaine-continue-apres-l-urgence-sanitaire/
https://renaloo.com/la-distribution-gratuite-en-pharmacie-des-10-masques-du-stock-d-etat-par-semaine-continue-apres-l-urgence-sanitaire/
https://renaloo.com/coronavirus-le-port-du-masque-obligatoire-dans-les-lieux-publics-clos-un-pas-en-avant-pour-la-protection-et-l-inclusion-des-personnes-a-risque-de-forme-grave/
https://renaloo.com/coronavirus-le-port-du-masque-obligatoire-dans-les-lieux-publics-clos-un-pas-en-avant-pour-la-protection-et-l-inclusion-des-personnes-a-risque-de-forme-grave/
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000042393649?
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cette mesure sont celles dont les pathologies sont lis-
tées dans le décret du 29 août : les personnes ayant 
une insuffisance rénale sévère (DFG <30 ml/min/m2), les 
personnes dialysées et les personnes greffées ont droit 
à ces masques.
L'arrêté précise que cette mesure est en vigueur  au 
moins jusqu'au 1er mars 2021.

Ces masques sont prévus pour que les personnes dialy-
sées puissent se protéger dans leur vie quotidienne. Ils 
ne sont pas destinés à être utilisés durant les séances de 
dialyse. Il appartient en effet à chaque structure de dialyse 
de fournir aux patients d'autres masques à porter durant 
les dialyses (du départ au retour à votre domicile).

Voir notre article à ce sujet

L’INTERDICTION DES REPAS ET COLLATIONS  
EN DIALYSE
Depuis mars 2020, les recommandations de la Société 
Française de Néphrologie et Transplantation (SFNDT) 
prévoient l’interdiction de boire et de manger durant 
la séance de dialyse pour les patients, au motif qu’ils 
doivent porter le masque du départ au retour à leur do-
micile, et durant toute la séance, soit pendant au moins 
7 à 8h,  sans le toucher, ni le retirer. Les collations qui 
étaient jusque-là servies durant les dialyses ont ainsi été 
supprimées dans la très grande majorité des centres.
Renaloo a plusieurs fois interrogé la SFNDT pour 
connaître les motifs et les bases scientifiques de cette 
consigne, en vain.

Des recommandations très différentes ont été faites 
au Royaume-Uni, qui proposent des conseils aux pa-
tients pour minimiser les risques durant la prise des re-
pas en dialyse.

Renaloo a saisi sur le sujet la Haute Autorité de San-
té et le Comité Consultatif National d’Éthique.
Après le pic d’avril, l'épidémie a atteint un palier et les 
contaminations en dialyse sont heureusement deve-
nues bien plus rares à partir de mai. Mais, en France, 
beaucoup de patients dialysés continuent d'être soumis 
à l’interdiction des repas pendant la séance de dialyse, 
en souffrent beaucoup et perdent du poids. Certains 
font des malaises.
Dans une fiche « Réponses rapides dans le cadre du 
Covid-19 Maladie rénale chronique : adaptation de la 
prise en charge à la levée du confinement » parue le 15 
juin, la Haute Autorité de Santé (HAS) précise :
« En période de post-confinement et lorsque les condi-
tions locales le rendent possible, les centres s’organisent 
afin de permettre aux patients une collation en prenant 
les mesures nécessaires pour garantir leur sécurité »
Dans sa lettre de réponse à la saisine de Renaloo, le Co-
mité Consultatif National d’Ethique (CCNE) s’estime non 
compétent pour se prononcer sur un sujet qu’il estime 
« essentiellement médical ». Il indique toutefois : « la dé-
cision d’appliquer cette mesure se doit de reposer sur 
l’évaluation au cas par cas de son rapport bénéfice/
risque tant pour les patients hémodialysés que pour les 
autres personnes présentes dans l’établissement du-
rant les heures de la dialyse (...) »

De nombreux témoignages continuent à nous parvenir 
et il semble que plusieurs centres aient déjà informé les 
patients que la suppression des collations serait définitive.

L’inertie des responsables publics et des structures de 
dialyse incite Renaloo à demander aux Fédérations hos-
pitalières de proposer des solutions. 

Voir notre article à ce sujet
Voir le courrier adressé aux Fédérations hospita-

lières en juillet
Ces courriers sont restés sans réponse.

En novembre, face à la souffrance, la détresse et la co-
lère des patients, Renaloo formule plusieurs propositions 
pour que le rétablissement des collations soit envisagé 
dans le strict respect de la sécurité des patients et des 
soignants.

Voir notre article à ce sujet
Témoignages – « Je viens vous dire mon énorme co-

lère !!! On nous interdit de BOIRE et de MANGER en dia-
lyse. »

LE	DÉCONFINEMENT	DES	«	PERSONNES	FRAGILES	»
Le  « maintien du confinement volontaire respon-
sable » s’avère extrêmement complexe pour les per-
sonnes dialysées et greffées de moins de 65 ans, à risque 
en raison de leur santé pour plusieurs raisons :
• La communication gouvernementale cible exclusive-
ment les séniors et limite le discours à « ne serrez pas vos 
petits-enfants dans vos bras »
• L’incertitude sur la durée de cette situation qui met à 
l’écart du déconfinement une population particulière-
ment fragilisée se surajoute à sa dimension anxiogène
• La prise en compte de ces personnes dans la socié-
té en cours de déconfinement s’amenuise peu à peu : 
suppression des distances de sécurité dans les trains et 
bientôt dans les entreprises, disparition des créneaux 
réservés dans les commerces ou dans les lieux collectifs 
(parcs, jardins, plages…), pas de mesure de protection 
particulière dans les bars / restaurants ni dans l’espace 
public, abandon progressif des masques, etc.
 
Renaloo a élaboré 20 propositions sur le déconfine-
ment des personnes fragiles diffusées dès le 6 mai, dont 
la portée va au-delà des patients insuffisants rénaux.
Hormis des accusés de réception de monsieur Delfraissy 
et monsieur Castex, ces recommandations n’ont donné 
lieu à aucune suite de la part des pouvoirs publics.
 
Afin d’alerter sur les enjeux du déconfinement pour les 
personnes à risque de forme grave de Covid-19 en raison 
de leur état de santé, notamment les patients insuffi-
sants rénaux, dialysés et greffés, et sur la nécessité de 
mieux les prendre en compte, ainsi que les associations 
qui les représentent, plusieurs administrateurs de Rena-
loo ont co-signé une tribune publiée le 10 mai dans Le 
Parisien – Aujourd'hui en France. 

Voir notre article à ce sujet

http://renaloo.fr/coronavirus-les-personnes-dialysees-greffees-et-ayant-une-insuffisance-renale-severe-gardent-le-droit-au-chomage-partiel-pour-vulnerabilite-leurs-conjoints-le-perdent/
http://renaloo.fr/recours-abusif-aux-masques-du-stock-d-etat-en-dialyse/
http://renaloo.fr/recours-abusif-aux-masques-du-stock-d-etat-en-dialyse/
http://renaloo.fr/recours-abusif-aux-masques-du-stock-d-etat-en-dialyse/
https://renaloo.com/coronavirus-la-distribution-gratuite-en-pharmacie-des-masques-chirurgicaux-pour-les-personnes-a-tres-haut-risque-medical-prolongee-au-moins-jusqu-au-1er-mars-2021/
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3160-repas-et-collations-en-dialyse-l-avis-du-royaume-uni
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3160-repas-et-collations-en-dialyse-l-avis-du-royaume-uni
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3141-coronavirus-renaloo-saisit-la-has-et-le-ccne-au-sujet-de-la-suppression-des-repas-des-patients-dialyses-en-raison-du-coronavirus
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3141-coronavirus-renaloo-saisit-la-has-et-le-ccne-au-sujet-de-la-suppression-des-repas-des-patients-dialyses-en-raison-du-coronavirus
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-12/reponses_rapides_covid19_mrc_decembre_2020_mel.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-12/reponses_rapides_covid19_mrc_decembre_2020_mel.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-12/reponses_rapides_covid19_mrc_decembre_2020_mel.pdf
https://renaloo.com/renaloo-alerte-les-federations-hospitalieres-sur-les-difficultes-rencontrees-en-dialyse-collations-deplacements-et-vacances-recours-abusif-aux-masques-du-stock-d-etat/
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/07/courrier-federations-dialyse.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/07/courrier-federations-dialyse.pdf
https://renaloo.com/coronavirus-interdiction-des-collations-en-dialyse-en-raison-de-l-epidemie-position-et-propositions-de-renaloo/6/
https://renaloo.com/temoignages-je-viens-vous-dire-mon-enorme-colere-on-nous-interdit-de-boire-et-de-manger-en-dialyse/
https://renaloo.com/temoignages-je-viens-vous-dire-mon-enorme-colere-on-nous-interdit-de-boire-et-de-manger-en-dialyse/
https://renaloo.com/temoignages-je-viens-vous-dire-mon-enorme-colere-on-nous-interdit-de-boire-et-de-manger-en-dialyse/
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3173-coronavirus-suite-du-deconfinement-les-personnes-vulnerables-appelees-a-poursuivre-leurs-efforts-pour-se-proteger
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3173-coronavirus-suite-du-deconfinement-les-personnes-vulnerables-appelees-a-poursuivre-leurs-efforts-pour-se-proteger
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3155-20-propositions-de-renaloo-sur-le-deconfinement-des-personnes-a-risques-de-forme-grave-de-covid19
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3155-20-propositions-de-renaloo-sur-le-deconfinement-des-personnes-a-risques-de-forme-grave-de-covid19
https://renaloo.com/tribune-de-renaloo-dans-le-parisien-les-malades-chroniques-fragiles-et-invisibles/
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LES VACANCES DES PATIENTS DIALYSÉS
Malgré l'accalmie observée durant l'été, l'absence de 
nouveaux cas rapportés en dialyse depuis plusieurs se-
maines et la possibilité donnée aux Français d’organi-
ser leurs vacances, la plupart des patients dialysés qui 
tentent d’organiser des séances à l’occasion de vacances /  
déplacements entre juillet et septembre se heurtent à 
des refus.

Renaloo considère que les personnes dialysées doivent 
avoir les mêmes droits de se déplacer sur le territoire – et 
donc de partir en vacances – que le reste de la popula-
tion et en particulier que les autres personnes à risque 
de développer des formes graves de Covid-19. Si le gou-
vernement décide que les Français peuvent partir en va-
cances, celles et ceux dont la survie repose sur la dialyse 
ne doivent pas être exclus de cette possibilité. 

Coronavirus : hémodialyse et vacances, la grande in-
connue

Voir le courrier à la Direction Générale de l’Offre de 
Soins (DGOS) proposant une offre de soins et des 
conditions d'accueil et de sécurité adaptées

Protéger les patients en dialyse, quelles mesures pour 
anticiper la deuxième vague ?
Alors que le mois de septembre est marqué par un redé-
marrage inquiétant de l’épidémie, en particulier dans 
certaines régions, Renaloo a adressé un courrier à la 
Haute Autorité de Santé, à la Direction Générale de 
l’Offre de Soins, ainsi qu’à la société savante de néphro-
logie, afin d’obtenir des informations sur les mesures et 
recommandations prévues pour améliorer la protection 
des patients dialysés, au regard de l’expérience de ces 
derniers mois.

Voir notre article à ce sujet

En mai, la journaliste Caroline Coq-Chodorge aborde 
dans Médiapart un sujet trop souvent laissé dans 
l'ombre : celui des "autres malades", ceux du cancer, du 
diabète ou de l'insuffisance rénale, pour lesquels une 
deuxième vague est en train de se former, non pas en 
raison du virus, mais de ses conséquences sur leurs soins. 
Est notamment évoqué le sort des patients dialysés, lais-
sés sans masques au début de l'épidémie…

L’insuffisance rénale, dans l’angle mort de l’épidé-
mie : Mediapart revient sur le lourd tribut payé par les 
personnes dialysées et greffées 
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https://renaloo.com/coronavirus-hemodialyse-et-vacances-la-grande-inconnue/
https://renaloo.com/coronavirus-hemodialyse-et-vacances-la-grande-inconnue/
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/05/20200522-DGOS-vacances-hemodialyse.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/05/20200522-DGOS-vacances-hemodialyse.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/05/20200522-DGOS-vacances-hemodialyse.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/09/20200915-Dialyse-demande-dinformation-sur-les-mesures-destinees-a-anticiper-la-reprise-de-lepidemie-.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/09/20200915-Dialyse-demande-dinformation-sur-les-mesures-destinees-a-anticiper-la-reprise-de-lepidemie-.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/09/20200915-Dialyse-demande-dinformation-sur-les-mesures-destinees-a-anticiper-la-reprise-de-lepidemie-.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/09/20200915-Dialyse-demande-dinformation-sur-les-mesures-destinees-a-anticiper-la-reprise-de-lepidemie-.pdf
https://renaloo.com/dialyse-quelles-mesures-pour-anticiper-la-reprise-de-l-epidemie-et-mieux-proteger-les-patients/
https://renaloo.com/l-insuffisance-renale-dans-l-angle-mort-de-l-epidemie-mediapart-revient-sur-le-lourd-tribut-paye-par-les-personnes-dialysees-et-greffees/
https://renaloo.com/l-insuffisance-renale-dans-l-angle-mort-de-l-epidemie-mediapart-revient-sur-le-lourd-tribut-paye-par-les-personnes-dialysees-et-greffees/
https://renaloo.com/l-insuffisance-renale-dans-l-angle-mort-de-l-epidemie-mediapart-revient-sur-le-lourd-tribut-paye-par-les-personnes-dialysees-et-greffees/
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LES PATIENTS ET LEURS ASSOCIATIONS, QUELLE  
RECONNAISSANCE	EN	CETTE	PÉRIODE	DE	CRISE ?
En juillet,  le journal Le Monde publie  une interview 
croisée de trois représentants de Renaloo, Magali Leo, 
responsable du plaidoyer, Christian Baudelot, vice-pré-
sident et Yvanie Caillé, fondatrice.
Tous trois reviennent sur leur expérience de la crise et sur 
son impact pour les patients insuffisants rénaux, ainsi 
que sur les avancées obtenues par l'association.
Ils regrettent aussi le grand coup de frein à la démocratie 
en santé et le défaut d'écoute et d'implication des pa-
tients, tant par les pouvoirs publics que par les médecins.

BILAN DES RELATIONS ENTRE RENALOO  
ET L’ABM EN TEMPS DE CRISE
L’AbM, qui gère les activités de greffe en France, est une 
institution avec laquelle les relations sont parfois diffi-
ciles. Renaloo dénonce en particulier depuis longtemps 
son défaut de transparence et d’ouverture aux associa-
tions de patients. Ces difficultés ont perduré durant ces 
quelques mois de crise, à un moment où on aurait pu  

attendre une dynamique de collaboration  face à 
l’épidémie.
À l’été, après 4 mois de crise sanitaire, Renaloo a   

adressé à sa directrice un bilan, en forme de mise au 
point, sur nos constats et nos attentes, notamment sur le 
plan de la démocratie sanitaire.

 Voir notre article à ce sujet

« OPÉRATION	VACCINS	ANTI-COVID-19 »
Notre demande portée au niveau de la Haute Auto-

rité de Santé en décembre a permis d’obtenir que les 
patients dialysés et greffés puissent être vaccinés très 
précocement dans la campagne compte tenu de leur 
très grande fragilité vis-à-vis de l’épidémie.

Voir notre article à ce sujet
Voir la décision de la HAS rendue publique  

le 18 décembre

Renaloo dans  
Le Monde :  
« La crise due au 
coronavirus a révélé 
le faible rôle 
reconnu aux 
patients et à leurs 
associations »

https://www.lemonde.fr/sciences/article/2020/07/05/la-crise-due-au-coronavirus-a-revele-le-faible-role-reconnu-aux-patients-et-a-leurs-associations_6045269_1650684.html
https://www.lemonde.fr/sciences/article/2020/07/05/la-crise-due-au-coronavirus-a-revele-le-faible-role-reconnu-aux-patients-et-a-leurs-associations_6045269_1650684.html
http://renaloo.fr/renaloo-dans-le-monde-la-crise-due-au-coronavirus-a-revele-le-faible-role-reconnu-aux-patients-et-a-leurs-associations/
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/07/20200716-Courrier-AbM-Renaloo.pdf
https://renaloo.com/coronavirus-bilan-des-relations-entre-renaloo-et-l-agence-de-la-biomedecine-en-temps-de-crise/
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/12/20201204-note-priorisation-vaccin-covid-dialyse-greffe-renaloo.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/12/20201204-note-priorisation-vaccin-covid-dialyse-greffe-renaloo.pdf
https://renaloo.com/vaccin-anticovid19-renaloo-obtient-gain-de-cause-les-patients-dialyses-et-greffes-pourront-etre-vaccines-tres-precocement-dans-la-campagne/
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-12/decision_n_2020.0308_ac_seesp_du_17_decembre_2020_du_college_de_la_has_portant_adoption_de_reco_completant_la_reco_vaccinale.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-12/decision_n_2020.0308_ac_seesp_du_17_decembre_2020_du_college_de_la_has_portant_adoption_de_reco_completant_la_reco_vaccinale.pdf
https://renaloo.com/renaloo-dans-le-monde-la-crise-due-au-coronavirus-a-revele-le-faible-role-reconnu-aux-patients-et-a-leurs-associations/
https://renaloo.com/renaloo-dans-le-monde-la-crise-due-au-coronavirus-a-revele-le-faible-role-reconnu-aux-patients-et-a-leurs-associations/
https://renaloo.com/renaloo-dans-le-monde-la-crise-due-au-coronavirus-a-revele-le-faible-role-reconnu-aux-patients-et-a-leurs-associations/
https://renaloo.com/renaloo-dans-le-monde-la-crise-due-au-coronavirus-a-revele-le-faible-role-reconnu-aux-patients-et-a-leurs-associations/
https://renaloo.com/renaloo-dans-le-monde-la-crise-due-au-coronavirus-a-revele-le-faible-role-reconnu-aux-patients-et-a-leurs-associations/
https://renaloo.com/renaloo-dans-le-monde-la-crise-due-au-coronavirus-a-revele-le-faible-role-reconnu-aux-patients-et-a-leurs-associations/
https://renaloo.com/renaloo-dans-le-monde-la-crise-due-au-coronavirus-a-revele-le-faible-role-reconnu-aux-patients-et-a-leurs-associations/
https://renaloo.com/renaloo-dans-le-monde-la-crise-due-au-coronavirus-a-revele-le-faible-role-reconnu-aux-patients-et-a-leurs-associations/
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GREFFE RÉNALE, UNE ACTIVITÉ FRAGILE,  
DES PATIENTS EN DANGER
Le 16 mars, les équipes de greffe rénale ont décidé de 
suspendre l’activité de transplantation rénale sur toute la 
France tandis que les activités de greffes d’autres organes 
vitaux se poursuivaient. Nous avons décidé de soute-
nir cette décision, qui semblait raisonnable en raison du 
contexte épidémique et des incertitudes sur les risques 
pour les patients transplantés, mais de demander à l’AbM 
d’être associés à la suite de la gestion de la crise.

Compte tenu de l’évolution de l’épidémie et des pertes 
de chances liées aux greffons rénaux non transplantés, 

Renaloo a demandé le 21 avril à l’AbM la reprise de 
l’activité et à être associé aux travaux correspondants. 
L’AbM n’a pas accepté que nous participions au groupe 
de travail avec la société savante, mais a organisé un tra-
vail parallèle avec les associations de patients, auxquelles 
un document a été soumis pour relecture.

Les greffes rénales ont finalement pu reprendre 
progressivement, avec le déconfinement, à partir du 11 
mai. De nombreuses équipes ont ainsi rapidement 
redémarré leur activité.

Avec la deuxième vague et la saturation des hôpitaux, la 
greffe rénale est de nouveau menacée. Renaloo a déci-
dé de s’adresser directement au Premier ministre et au 
ministre de la Santé, pour leur demander de confirmer 
que tout est mis en œuvre pour garantir le maintien des 
activités de prélèvement et de greffe, quel que soit le 
contexte épidémique.

Voir notre article à ce sujet
Télécharger le courriel adressé le 26 octobre à Jean 

Castex et Olivier Véran
La réponse d’Olivier Véran se veut rassurante : «  Nous 
faisons le choix de maintenir autant que possible (…) les 
activités de greffe ».

Alertée par Renaloo, l’AbM a produit, le 22 septembre,   
des recommandations prévoyant le maintien des ac-

tivités de prélèvement et de greffe. Elles précisent que :
• des filières Covid négatives doivent être mises en place 
au sein de chaque établissement ;
• en cas d’impossibilité, la greffe ne doit pas être annu-
lée : elle doit être organisée dans un autre établissement, 
de la même région ou d’une autre région, réunissant les 
conditions de sécurité nécessaires.

Dès lors, Renaloo demande qu’une feuille de route natio-
nale soit sans délai établie et portée à la connaissance de 
tous. Elle doit définir clairement les structures, les sites, 
les listes d’astreintes médicales et chirurgicales, les per-
sonnes coordonnatrices en charge de garantir la conti-
nuité du prélèvement et des greffes rénales.

Voir notre article à ce sujet

Malgré nos demandes répétées, les collaborations inter-
hospitalières dont auraient dû découler des recomman-
dations de l’AbM n’ont pas été mises en place et ces 
manquements ont donné lieu à l’arrêt de la greffe 

rénale de donneur vivant dans plusieurs établisse-
ments (Lyon, Clermont-Ferrand, Dijon, Toulouse et 
Montpellier). En réaction à ces annonces, Renaloo a 
adressé un courrier d’alerte au ministre de la Santé, 
lui demandant à nouveau qu’une feuille de route natio-
nale soit établie pour garantir la continuité de la greffe.

6.2. « L’insuffisance rénale chronique  
terminale : une prise en charge  
à réformer au bénéfice des patients »

LA COUR DES COMPTES RÉCLAME  
À NOUVEAU UNE RÉFORME DE LA PRISE EN CHARGE  
DE L’INSUFFISANCE RÉNALE
Cinq ans après son premier rapport sur la dialyse, la 
Cour des Comptes déplore une dégradation globale de-
puis 2015 dans son rapport 2020, en particulier :
• un recours à la greffe toujours insuffisant alors qu’elle 
présente le meilleur bénéfice pour les patients.
• la prédominance injustifiée et croissante des modes de 
dialyse les plus lourds et contraignants pour les patients 
– en centre et en unité de dialyse médicalisée – au détri-
ment de techniques permettant de mieux garantir leur 
autonomie et leur qualité de vie.
• les coûts trop élevés de la dialyse, sa rentabilité exces-
sive et la persistance de rentes de situations, au détri-
ment de l’Assurance Maladie qui la finance, mais aussi 
des patients et de la qualité des soins qu’ils reçoivent.

Voir notre article à ce sujet

RENALOO REÇUE À MATIGNON
Le 2 mars, Renaloo a été reçue par le cabinet du Premier 
ministre pour échanger autour de la baisse inquiétante 
du nombre de greffes et du retrait de la France par rap-
port à l’Espagne. 
Évoquant les constats et ses recommandations formu-
lée dans le rapport 2020 de la Cour des Comptes sur 
la prise en charge de l’IRCT, le rapport de la Cour des 
Comptes d’octobre 2019 sur la politique des greffes et 
l’absence de réaction de la part du ministère suite à la 
publication du rapport de la Chambre régionale des 
comptes de La Réunion de 2019 sur l’AURAR, Renaloo a 
souligné :
• la dégradation de la prise en charge des patients qui 
doit susciter l’action urgente de l’État pour protéger les 
malades ;
• la surdité de l’AbM - qui  foule aux pieds les principes 
élémentaires de la démocratie sanitaire, bunkerise le re-
gistre REIN, toujours absent du catalogue du Heath Data 
Hub et dont les données par établissement demeurent 
inaccessibles - répond à la Cour des Comptes qu’en 
France, contrairement à d’autres pays, il n’y a pas de limi-
tation d’accès à la dialyse pour les patients âgés ; et contri-
bue au blocage des négociations AERAS en raison des 
contestations que suscite son obscure méthode d’analyse 
de la mortalité et des incapacités des patients IRC ;
• le déni de la SFNDT qui exclut Renaloo de son congrès, 
appelle l’AbM à ne pas associer les associations de pa-
tient aux prises de décision du groupe REIN et ostracise 
les professionnels engagés aux côtés de Renaloo ;
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http://renaloo.fr/renaloo-demande-la-reprise-sous-conditions-de-l-activite-de-greffe-renale/
http://renaloo.fr/renaloo-demande-la-reprise-sous-conditions-de-l-activite-de-greffe-renale/
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3162-coronavirus-l-activite-de-greffe-renale-peut-reprendre-en-france
http://www.renaloo.com/actualites2/les-dernieres-actualites-liste/3162-coronavirus-l-activite-de-greffe-renale-peut-reprendre-en-france
https://renaloo.com/coronavirus-les-premieres-greffes-renales-de-la-periode-post-suspension-ont-eu-lieu/
https://renaloo.com/coronavirus-les-premieres-greffes-renales-de-la-periode-post-suspension-ont-eu-lieu/
https://renaloo.com/coronavirus-renaloo-demande-au-premier-ministre-et-au-ministre-de-la-sante-de-garantir-que-tout-est-mis-en-oeuvre-pour-que-les-activites-de-prelevement-et-de-greffe-renale-se-poursuivent-durant-la-deu/
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/10/20201026-courrier-Castex-Veran-maintien-greffe-renale-Renaloo.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/10/20201026-courrier-Castex-Veran-maintien-greffe-renale-Renaloo.pdf
http://renaloo.fr/la-greffe-renale-doit-continuer-malgre-le-covid19-indique-l-agence-de-la-biomedecine/
http://renaloo.fr/la-greffe-renale-doit-continuer-malgre-le-covid19-indique-l-agence-de-la-biomedecine/
https://renaloo.com/il-faut-sauver-la-greffe-renale-du-covid-renaloo-demande-une-feuille-de-route-nationale-pour-garantir-le-maintien-de-l-activite/
https://www.agence-biomedecine.fr/IMG/pdf/cp_covid-19_et_greffes_point_de_situation_au_24_novembre.pdf
https://www.agence-biomedecine.fr/IMG/pdf/cp_covid-19_et_greffes_point_de_situation_au_24_novembre.pdf
https://www.agence-biomedecine.fr/IMG/pdf/cp_covid-19_et_greffes_point_de_situation_au_24_novembre.pdf
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/11/20201125-Suspension-des-greffes-de-donneur-vivant-dans-cinq-CHU.pdf
https://renaloo.com/forumrenaloo/topic/publication-du-rapport-de-la-cour-des-comptes-le-financement-de-la-dialyse-sur-la-sellette/
https://www.ccomptes.fr/system/files/2020-02/20200225-03-TomeI-insuffisance-renale-chronique-terminale.pdf
https://renaloo.com/dialyse-cinq-ans-apres-son-1er-rapport-la-cour-des-comptes-reclame-a-nouveau-une-reforme/
https://www.ccomptes.fr/system/files/2020-02/20200225-03-TomeI-insuffisance-renale-chronique-terminale.pdf
https://www.ccomptes.fr/system/files/2020-02/20200225-03-TomeI-insuffisance-renale-chronique-terminale.pdf
https://www.ccomptes.fr/fr/documents/50131
https://www.ccomptes.fr/fr/documents/50131
https://www.ccomptes.fr/fr/documents/48062
https://www.ccomptes.fr/fr/documents/48062
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• l’agressivité des parties prenantes  dans les différents 
groupes de travail qui se tiennent sur la réforme tarifaire 
et le régime des autorisations ;
• les potentialités de la greffe à partir de donneurs vivants.
 
Nous avons proposé qu’un rapport IGAS soit commandé 
pour enquêter le volet sanitaire, en complément de l’ap-
proche financière de la Cour des Comptes.

QUEL PLAN D’ACTION POUR QU’ENFIN LE DON 
D’ORGANES ET LA GREFFE DEVIENNENT  
DES PRIORITÉS NATIONALES, DANS LES FAITS  
ET	PAS	SEULEMENT	SUR	LE	PAPIER ?	 
UN THÈME DE MOBILISATION MAJEUR, BIEN AVANT 
LA CRISE SANITAIRE
Alors que le don et la greffe progressent sans interruption 
en Espagne depuis 1992, et que les taux records  de 
48,9 donneurs décédés prélevés et 72,8 greffes rénales 
par millions d’habitants (pmh) viennent d'être atteints en 
2019,  l'activité en France parvient à peine à se mainte-
nir, après un fort recul en 2018, avec 27,9 donneurs décé-
dés prélevés et 52 greffes rénales pmh en 2019.
Pourtant, la France a tout pour faire mieux. Faire mieux, 
pour mieux soigner les patients, mais aussi parce que la 
greffe rénale permet des économies de santé importantes.
Pour Renaloo, il est urgent de lancer un plan d’action 
pour qu’enfin le don d’organes et la greffe deviennent 
des priorités nationales, dans les faits et pas seulement 
sur le papier ?

Voir notre article à ce sujet

6.3. Participation de Renaloo aux  
travaux engagés autour de la réforme  
des autorisations

LES AUTORISATIONS POUR LES ACTIVITÉS  
DE DIALYSE
La réforme du régime des autorisations engagée par le 
ministère et conduite par la DGOS porte sur 18 activités 
de soins et 5 équipements matériels lourds. L’objectif 
consiste à simplifier l’ordonnance 2018-4 du 3 janvier 
2018 et à moderniser le régime par des décrets en Conseil 
d’État. Il s’agit de l’un des chantiers de « Ma Santé 2022 » : 
organiser l’accès aux soins et la gradation pour des impé-
ratifs de qualité et de sécurité, intégrer l’innovation (tech-
nique et organisationnelle) et introduire une souplesse 
pour la possibilité d’évaluations futures ainsi qu’une no-
tion de territorialisation dans un souci de cohérence avec 
les Plans Régionaux de Santé (PRS) 2018-2022.

Les travaux concernant l’insuffisance rénale chronique 
sont menés au sein de plusieurs groupes de travail sur 
le traitement de l’IRC par épuration extrarénale (dia-
lyse), l’activité de greffe et le sujet particulier des greffes 
pédiatriques.

Suite à une action auprès du ministère de la Santé et de 
ses services (DGOS), Renaloo a été associée aux travaux 
en cours et a rejoint les groupes de travail après que celui 
portant sur les autorisations dans le champ de la dialyse 
se soit déjà réuni à trois reprises en 2019. Trois réunions 
du groupe travail (en octobre 2019 et février et octobre 
2020) ainsi qu’une réunion bilatérale DGOS/Renaloo 
en décembre ont été organisées autour des points de 
consensus suivants :
• Avoir une vision plus intégrée de la prise en charge en 
prenant en compte l’amont de la suppléance (agir pour 
prévenir/retarder l’arrivée en suppléance, préparer l’arri-
vée en suppléance) => notion de parcours personnalisé 
avec le patient.

48,9
donneur décédés 
prélevés /  
72,8 greffes rénales 
pmh (Esp)

27,9
donneurs décédés  
prélevés /  
52 greffes rénales  
pmh (France)

http://www.ont.es/Documents/BALANCE%20DE%20ACTIV%20DONACI%C3%93N%20Y%20TRASPLANTE%202019_3.pdf
http://www.agence-biomedecine.fr/IMG/pdf/cp_presentation-activite-greffes-annee-2019.pdf
http://www.agence-biomedecine.fr/IMG/pdf/cp_presentation-activite-greffes-annee-2019.pdf
https://renaloo.com/l-espagne-leader-mondial-du-don-et-de-la-greffe-pour-la-28e-annee-consecutive-la-france-peut-et-doit-faire-mieux/
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• Améliorer l’efficience et la qualité des soins de la dialyse, 
privilégiant la dialyse hors centre (et notamment au do-
micile) lorsque cela est pertinent.
• Introduire les dernières innovations dans le domaine de 
l’IRC.
• Favoriser une territorialisation de l’offre en lien avec les 
mouvements de coopération entre acteurs, garantissant 
aux patients l’accès à une offre adaptée à ses besoins.

La parution des textes réglementaires est attendue cou-
rant 2021.

LES AUTORISATIONS POUR L’ACTIVITÉ DE GREFFE
Une seule réunion du groupe de travail réunissant di-
verses parties prenantes a eu lieu en 2020 (le 6 février), 
l’objectif étant d’améliorer le dispositif actuel dont les li-
mites ont été soulignées par la DGOS :

LES AUTORISATIONS POUR LA GREFFE PÉDIATRIQUE 
La réunion du 4 février a permis d’aborder les modalités 
d'accueil des enfants dans les centres pour adultes - déjà 
encadrées par la loi, dans les centres de référence, dans 
les centres de dialyse lors de séjour de vacances  ainsi 
que les modalités de gestion des astreintes. 

6.4. Participation de Renaloo à la réforme 
du financement de la prise en charge  
des maladies rénales chroniques et de  
la dialyse

CONCERNANT LES MALADIES RÉNALES  
CHRONIQUES	(AVANT	LA	GREFFE	OU	LA	DIALYSE)
À partir de l’article 38 de la LFSS pour 2019, une task force 
associant Renaloo a débuté des travaux autour de la ré-
forme de la tarification de la dialyse pour proposer des 
modèles de financement nouveaux, centrés sur les at-
tentes et les intérêts des patients.

Le forfait pour l’insuffisance rénale chronique doit 
concerner dans un premier temps le stade de présup-
pléance (stades 4 et 5 de l'insuffisance rénale) qui néces-
site un accompagnement et une préparation du patient 
à la dialyse, la baisse des tarifs de dialyse devant financer 
ce dispositif.

Sur la base d’un cahier des charges, de nombreuses réu-
nions (une dizaine au total), auxquelles Renaloo a partici-
pé, ont été organisées tout au long de l’année 2019 pour 
aboutir à la publication de plusieurs textes de référence :

Décret du 23 septembre 2019 relatif à la  
rémunération forfaitaire des établissements de santé 
pour certaines pathologies chroniques prévue par 
l’article L. 162-22-6-2 du code de la sécurité sociale 

Arrêté du 25 septembre 2019 relatif aux forfaits 
alloués aux établissements de santé dans le cadre  
de la prise en charge de patients atteints de maladie 
rénale chronique en application de l’article  
L. 162-22-6-2 du code de la sécurité sociale 

Arrêté du 27 septembre 2019 fixant la liste des 
établissements éligibles aux forfaits MRC 

• Instruction du 17 septembre 2019 relative à la mise en 
œuvre des paiements au suivi pour la maladie rénale 
chronique au 1er octobre 2019 
• Note d’information du 25 octobre 2019 relative au 
recueil de données pour l'année 2019 lié aux forfaits 
alloués aux établissements de santé dans le cadre de 
la prise en charge de patients atteints de maladie 
rénale chronique en application de l'article L. 162-22-6-
2 du code de la sécurité sociale.

Le paiement au forfait procède de la volonté de favoriser 
la qualité des soins et les mesures permettant de retar-
der la progression de la maladie rénale. 

Réforme du financement de la dialyse Pourquoi ? 
Comment ? Les propositions de Renaloo

Son évolution doit permettre d’intégrer les  différentes 
caractéristiques des patients, qui peuvent nécessiter des 
soins et/ou un accompagnement différent, et l’incitation 
à l’amélioration de la qualité et la prise en compte des ré-
sultats qui comptent pour le patient, issus de l'évaluation 
de son expérience.
En 2020, la crise sanitaire a entraîné le report du travail 
sur la construction des indicateurs et modulation du for-
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https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000039124421/
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000039124421/
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000039124421/
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000039124421/
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000039138244/
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000039138244/
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000039138244/
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000039138244/
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000039138244/
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000039165248/
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000039165248/
https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2019/19-11/ste_20190011_0000_0046.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2019/19-11/ste_20190011_0000_0046.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2019/19-11/ste_20190011_0000_0046.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2019/19-11/ste_20190011_0000_0046.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2019/19-11/ste_20190011_0000_0046.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2019/19-11/ste_20190011_0000_0046.pdf
https://renaloo.com/reforme-du-financement-de-la-dialyse-pourquoi-comment-les-propositions-de-renaloo/
https://renaloo.com/reforme-du-financement-de-la-dialyse-pourquoi-comment-les-propositions-de-renaloo/
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fait, selon les données 2019 et 2020 fiables.  Deux nou-
velles réunions ont eu lieu les 5 octobre et 18 décembre 
pour définir les indicateurs de qualité et d’expérience 
patients :
• Taux d’envoi du bilan complet pour inscription sur liste 
de transplantation
• Synthèse par courrier au médecin traitant détaillant le 
plan personnalisé de soin pour au moins 6 mois
• DFG (évolution de la valeur annuelle)
• Taux de patients en mode sortie de greffe préemptive 
/ greffe précoce
• Expérience patient avec le test du questionnaire PRO-
MIS 29
• Information délivrée au patient avec question insérée 
dans le PROMIS 29

Le recueil de ces données débutera en 2022 pour 
mettre en application la modulation du forfait à la qua-
lité en 2023.

CONCERNANT LA DIALYSE
La dialyse reste pour majorité financée à l’acte, avec 
une faible incitation à développer des pratiques favo-
risant la qualité de vie des patients et l’efficience de la 
prise en charge.
Deux réunions du groupe de travail piloté par la Task 
Force ont eu lieu les 21 janvier et 25 février autour des 
objectifs suivants :
• Intégrer une logique de parcours et inciter aux chan-
gements d’orientation du patient en favorisant son 
autonomie
• Développer la prévention et l’accompagnement du pa-
tient par une équipe pluriprofessionnelle
• Intégrer un financement fonction de la qualité de la 
prise en charge et du résultat qui compte pour le patient 
Interrompus par la crise sanitaire, les travaux devront re-
prendre en 2021.

6.5. Médicaments et thérapeutiques

NOUVELLES RÈGLES DE SUBSTITUTION PAR  
LES	MÉDICAMENTS	GÉNÉRIQUES	:	LES	ANTI-REJET	
NE SONT PAS CONCERNÉS
Les règles de délivrance des médicaments  génériques 
ont changé ce 1er janvier, suscitant de nombreuses in-
quiétudes.

Voir notre article à ce sujet

GARANTIR L’ACCÈS DES PATIENTS GREFFÉS  
AU	NULOJIX®,	UN	MÉDICAMENT	ANTI-REJET	 
D’INTÉRÊT THÉRAPEUTIQUE MAJEUR
Avant la crise sanitaire, le Nulojix® n'était administré 
qu’en hôpital de jour une fois par mois sous perfusion en 
1 heure. Ce sont les quelques hôpitaux qui le prennent en 
charge financièrement.

Renaloo se bat depuis 2013 pour obtenir le rembour-
sement de cet antirejet, qui présente plusieurs avan-
tages pour certains patients greffés du rein. Son accès 
est pourtant resté très limité en France du fait de son 
absence de prix négocié et de remboursement par l’As-
surance Maladie.

La crise sanitaire et les mesures de confinement ont ren-
du difficile l’accès au médicament à l’hôpital et ont justifié 
que des mesures soient prises pour que le Nulojix® puisse 
être administré au domicile des patients. De nombreux 
échanges entre le laboratoire concerné et l’ANSM ont pu 
aboutir à des solutions urgentes dans un premier temps 
puis pérennes dans un second temps. Les autorités sa-
nitaires ont en effet acté la sortie définitive de la réserve 
hospitalière du belatacept.  Cela signifie non seulement 
qu’il sera désormais administré à domicile, mais aussi, et 
surtout que  le médicament sera désormais remboursé 
par l’Assurance Maladie.

Renaloo a obtenu en avril dernier une mesure 
dérogatoire permettant qu’il soit transitoirement 
administré à domicile.

Une victoire pour les patients : le belatacept enfin 
remboursé et accessible à tous ceux qui en ont besoin !

GLIFOZINES :	LE	GRAND	ESPOIR	D’UN	MÉDICAMENT	
QUI RALENTIRAIT VRAIMENT L’INSUFFISANCE  
RÉNALE
C’est l’histoire d’un médicament imaginé pour amélio-
rer le contrôle de la glycémie des patients diabétiques, 
et qui s’est en fait révélé avoir des propriétés allant bien 
au-delà, notamment en matière de protection rénale. 
Les gliflozines pourraient représenter un progrès majeur, 
le premier depuis au moins deux décennies, pour ralen-
tir l’évolution des maladies rénales chroniques.
Les études disponibles sont prometteuses et, même 
si beaucoup de questions subsistent, les espoirs sont 
grands pour les patients insuffisants rénaux.
Les Docteurs Antoine Créon et Cédric Rafat, néphrolo-
gues à l’hôpital Tenon à Paris, ont accepté pour Rena-
loo de faire le point sur cette nouvelle classe de médica-
ments dont on attend beaucoup.  

Voir notre article à ce sujet

https://renaloo.com/nouvelles-regles-de-substitution-par-les-medicaments-generiques-a-partir-du-1er-janvier-2020/
http://renaloo.fr/lettre-ouverte-a-la-ministre-de-la-sante-renaloo-et-la-fnair-denonce-le-refus-de-prise-en-charge-d-un-nouvel-antirejet-innovant/
http://renaloo.fr/lettre-ouverte-a-la-ministre-de-la-sante-renaloo-et-la-fnair-denonce-le-refus-de-prise-en-charge-d-un-nouvel-antirejet-innovant/
http://renaloo.fr/coronavirus-le-belatacept-peut-desormais-etre-administre-au-domicile-par-une-infirmiere/
http://renaloo.fr/coronavirus-le-belatacept-peut-desormais-etre-administre-au-domicile-par-une-infirmiere/
http://renaloo.fr/coronavirus-le-belatacept-peut-desormais-etre-administre-au-domicile-par-une-infirmiere/
https://renaloo.com/une-victoire-pour-les-patients-le-belatacept-enfin-rembourse-et-donc-accessible-a-tous-ceux-qui-en-ont-besoin/
https://renaloo.com/une-victoire-pour-les-patients-le-belatacept-enfin-rembourse-et-donc-accessible-a-tous-ceux-qui-en-ont-besoin/
https://renaloo.com/gliflozines-le-grand-espoir-d-un-medicament-qui-ralentirait-vraiment-l-insuffisance-renale/
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Renaloo, à l’initiative  
d’échanges interassociatifs mi-mars 
(début du confinement) 
Suite à l’annonce du confinement, Renaloo s’est mobili-
sée pour organiser des échanges avec d’autres asso-
ciations d’usagers du système de santé afin de croiser 
nos inquiétudes, partager les remontées du terrain et 
identifier les premières pistes de travail pour soutenir 
les personnes les plus vulnérables vis-à-vis du Covid-19.
Commencées le 18 mars, ces six réunions quotidiennes 
ont rencontré un vif succès auprès des associations 
dont le nombre n’a jamais été inférieur à 40. 
À partir de la fin mars, France Assos Santé prend le 
relais de l’organisation de ces réunions, au début quoti-
diennes puis plus espacées.

Participation à la gouvernance  
et aux travaux de France Assos Santé

Renaloo participe active-
ment aux travaux de France 
Assos Santé : Assemblée Gé-
nérale, Conseil d’Administra-
tion, Commission du réseau, 
groupes de travail internes, 
évènements (séminaires et 

autres journées thématiques), réunions France Assos 
Santé/Institutions.
En 2020, la commission du réseau (réunion des associa-
tions membres de France Assos Santé) s’est réunie une 
vingtaine de fois et le plus souvent, Renaloo y était re-
présentée. 

Voir le site de France Assos Santé

L’adhésion de plusieurs  
membres de Renaloo au sein  
de Coopération Patients

Coopération Patients 
est une association 
de type « think tank », 
créée en 2013, réunis-

sant des personnes impliquées dans la démocratie sani-
taire et les mouvements de patients et souhaitant pro-
mouvoir une politique de santé patient-centrée.

L’objectif de Coopération Patients est de  susciter  et 
de  porter  des réflexions et des échanges afin de  peser 
dans les débats publics et de faire évoluer les stratégies 
de santé, les pratiques médicales, l’organisation des soins.
En octobre 2020, les multiples personnes qui composent 
ce collectif, ainsi que d’autres qui les ont rejointes ont dé-
cidé de réactiver la Coopération Patients. En effet, la crise 
sanitaire nous a montré l’importance de faire entendre 
encore plus fort la voix des patients.

Voir le site de Coopération Patients
Coopération Patients et huit autres associations de 

patients attaquent auprès du Conseil d’État le décret 
du 10 novembre 2020 sur les travailleurs à risque de 
forme grave de Covid-19

Associations VacciNation  
Immunodéprimées Réalité 

Renaloo est membre du 
groupe AVNIR (Associa-
tions  VacciNation  Immu-
nodéprimées Réalité), créé 
en 2013 afin de réfléchir et 
sensibiliser aux probléma-

tiques spécifiques de la vaccination des adultes immu-
nodéprimés ou à risque d’infection en raison de leur ma-
ladie ou de leur traitement. 
Après deux enquêtes sur la thématique de la vaccination 
des adultes à risques en 2013 et 2016, AVNIR a lancé 
en août 2020 une grande enquête sur la vaccination au-
près des patients atteints de maladies chroniques à 
risque plus élevé d’infection et /ou traitées par des im-
munosuppresseurs. 
Son objectif : dresser un état des lieux de la vaccination 
de ces patients, mieux connaître leur perception et leur 
réalité sur la vaccination. Le questionnaire a été construit 
avec les 11 associations de patients formant le groupe 
AVNIR  (Action Leucémies, ACS-France, Alliance du 
cœur, ANDAR, Association France Spondylarthrites, As-
sociation des Sclérodermiques de France, HtaP France, 
France Lymphome Espoir, France Psoriasis, France Rein, 
Renaloo et Santé Respiratoire France). 

Voir notre article à ce sujet
Les résultats de l’enquête

7. ENGAGEMENTS 
INTERASSOCIATIFS

https://www.france-assos-sante.org/
https://cooppatients.wordpress.com/
https://cooppatients.wordpress.com/tag/maladie-chronique/
https://cooppatients.wordpress.com/tag/maladie-chronique/
https://cooppatients.wordpress.com/tag/maladie-chronique/
https://cooppatients.wordpress.com/tag/maladie-chronique/
https://www.avnirvaccination.fr/index.html
https://www.avnirvaccination.fr/index.html
https://www.avnirvaccination.fr/index.html
https://www.avnirvaccination.fr/documents/Sondage-AVNIR-Resultats-graphiques.pdf
https://www.avnirvaccination.fr/documents/CR_colloque_AVNIR-18102016.pdf
https://renaloo.com/participez-enquete-avrnir-pfizer-vaccination/
https://www.ipsos.com/fr-fr/enquete-sur-la-vaccination-des-personnes-atteintes-de-maladies-chroniques
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Coopération Santé 
Depuis plus de 10 ans, 
un groupe de per-
sonnes est engagé au 
sein de Coopération 
Santé pour mettre en 
commun les expé-
riences de différentes 

parties prenantes du système de santé : professionnels 
de santé, assurance obligatoire, et complémentaire, 
associations de patients (dont Renaloo), industries de 
santé et experts. 
Coopération Santé conduit des cycles de réunions en ré-
gion et à Paris sur la coopération entre professionnels de 
santé, établissements de santé (régionaux et locaux) et 
associations de patients. 

Lab « Médicament et Société » du LEEM 
(Les entreprises du médicament)

Le Lab « Médicament et Socié-
té » (M&S) est une instance de 
dialogue mise en place en 2018 
par le Leem avec diverses parties 
prenantes, en remplacement du 
Comité de Parties Prenantes des 

Entreprises du Médicaments. 
Renaloo est représentée au sein du Lab M&S depuis sa 
création. L’ambition du Lab M&S : porter des propositions 
et recommandations co-construites entre parties pre-
nantes (entreprises, patients, professionnels de santé) 
sur les enjeux liés aux médicaments dans la société. 

En 2018, le Lab M&S a engagé ses premiers travaux de 
réflexion sur le thème des données de santé en vie réelle. 
Les recommandations du Lab M&S : Améliorer l'infor-
mation des professionnels de santé et des patients par 
l'utilisation des données en "vie réelle" ont été publiées 
en juillet 2019.

En 2019, le Lab M&S a décidé de travailler sur le thème 
des « Fake news en Santé ». Six réunions ont ainsi été or-
ganisées en 2020 : les 21 janvier, 31 mars, 19 mai, 30 juin, 
22 septembre et 1er décembre.

Contribution sociétale des Entreprises 
du médicaments – LEEM
Afin de répondre aux besoins sociaux, environnemen-
taux et économiques contemporains, les entreprises 
du médicament prennent en considération leur res-
ponsabilité sociétale pour contribuer aux Objectifs du 
Développement Durable (ODD). Le LEEM a ainsi enga-
gé un projet pour réinterroger la mission du secteur en 
France avec deux objectifs principaux  : préciser la mis-
sion qui inclut l’ensemble des contributions des entre-
prises et définir les axes d’engagement que le secteur 
pourrait prendre au regard des attentes de la société.
Dans ce cadre, Renaloo a participé aux réunions du co-
mité d’experts les 8 juin, 25 juin et 28 octobre.

Comité d’experts – Forum Santé publique 
Dans le prolongement 
de la Journée du Fo-
rum de Santé Publique 
national organisé le 7 
décembre 2018 sur le 
thème « Transitions 
en Santé » au Campus 
Sanofi à Gentilly sur les 
thèmes de la préven-
tion, du bon usage du 

médicament, du parcours de soins et de l’innovation, le 
comité d’experts (au sein duquel Renaloo est représen-
tée) a travaillé, en 2019 et 2020, sur un projet visant à valo-
riser les projets régionaux soutenus par Sanofi.
En 2020, le comité d’experts s’est réuni à trois reprises : 
les 1er avril, 14 et 21 septembre.

8. CONTRIBUTIONS 
À DIFFÉRENTS TRAVAUX ASSOCIATIFS, 
SCIENTIFIQUES, INSTITUTIONNELS ET 
INDUSTRIELS

https://www.leem.org/sites/default/files/2020-03/Recommandations_du_Lab_MS-VDEF.pdf
https://www.leem.org/sites/default/files/2020-03/Recommandations_du_Lab_MS-VDEF.pdf
https://www.leem.org/sites/default/files/2020-03/Recommandations_du_Lab_MS-VDEF.pdf


R
EN

A
LO

O
 . 

R
A

PP
O

RT
 A

N
N

U
EL

 2
02

0

35

8
.	
C
O
N
T
R
IB
U
T
IO
N
S
	À
	D
IF
F
É
R
E
N
T
S
	T
R
A
V
A
U
X
	A
S
S
O
C
IA
T
IF
S
,	
S
C
IE
N
T
IF
IQ
U
E
S
,	
IN
S
T
IT
U
T
IO
N
N
E
L
S
	E
T
	I
N
D
U
S
T
R
IE
L
SInitialement prévu fin 2019, le Forum de Santé Publique 

a été annulé et remplacé par une session de restitution 
des travaux du comité d’experts le 14 octobre. 

CATEL 
Le 3 octobre 2019, Renaloo a 
été élue membre du Conseil 
d’Administration du CATEL 
lors de leur Assemblée Gé-
nérale (NB  : exonération du 
coût de l’adhésion). 

Le CATEL est une association assurant les missions d’un 
« Think Tank en santé connectée / centre d'expertise en 
santé connectée ». Le CATEL a créé et anime un réseau 
dynamique et pluridisciplinaire, rassemblant des insti-
tutionnels, des professionnels de santé, paramédicaux, 
médico-sociaux, des industriels, des chercheurs et des 
représentants de patients.

En 2020, Renaloo a été représentée à 10 événements du 
CATEL : 
• La vie de l’association : réunions stratégiques, réunions 
du Conseil d’Administration (24 janvier, 29 mai, 11 sep-
tembre) et Assemblée Générale (15 octobre) ;
• Le groupe de travail du « collectif téléconsultation » (4 
réunions : 15 mai, 5 juin, 1er septembre, 12 novembre) qui 
a permis la publication de fiches pratiques, réunies en 

un site ; 
• Les événements publics : «  CATEL VISIO 2020 » du 25 
juin et «  CATEL Paris » du 15 octobre (sur le sujet des 
données de santé, de la téléconsultation).

Expérience patient dans l’évaluation 
des produits de santé

Le 23 avril, Renaloo a participé 
à un workshop organisé par 
Pfizer sur le thème de la prise 
en compte de l’expérience 
patient dans le cadre de l’éva-
luation des produits de santé. 

Le Monde d’Après, Novartis
Une série d’ate-
liers a été orga-
nisée par No-
vartis en 2020 

pour rassembler différents experts autour du fonction-
nement du monde de la santé et des impacts de la crise 
du Covid-19.
10 ont ainsi émergées sur 3 thématiques :
• Faciliter la communication entre professionnels de 
santé et avec leurs patients grâce au développement 
du numérique
• Adapter le parcours de soin / le parcours patient
• Gérer les ressources en adéquation avec les besoins ter-
rain et en respectant l'équilibre médico-économique

Board d’associations de patients  
Cardiovasculaire, Rénal et Métabolisme, 
Astra Zeneca
Fin 2019, Renaloo a été contacté par Astra Zeneca pour 
rejoindre son Board d’Associations de Patients. Une réu-
nion a été organisée le 23 janvier. 

Échanges sur l’insuffisance rénale  
chronique et la crise avec le comité  
de direction d’Astra Zeneca
À la demande du Président d’Astra Zeneca France, Yva-
nie Caillé est intervenue à l’occasion d’une « réunion de 
réflexions et d’éducation » (le 1er octobre) pour sensibiliser 
le Comité de Direction d’Astra Zeneca aux difficultés et 
aux besoins des patients atteints de maladies rénales.
  
Participation à des groupes de travail 
institutionnels
GROUPE DE TRAVAIL "RAPPORT REIN VU PAR  
LES	PATIENTS",	AGENCE	DE	LA	BIOMÉDECINE	(ABM)
Renaloo est représentée au sein de ce groupe de travail 
réunissant des associations de patients et l’ABM. Il a pour 
objet la publication d’une synthèse du rapport REIN à 
destination des patients et proches. Renaloo n’a pas 
souhaité être signataire de la version du rapport REIN 
2018, rendue publique en octobre 2020 mais a participé 
au groupe de travail qui s’est réuni en distanciel le 17 no-
vembre afin de préciser les modalités de co-construction 
des contenus et envisager des évolutions du document. 

GROUPE DE TRAVAIL SUR LE DROIT À L’OUBLI,  
AERAS 
Renaloo est représentée au sein de ce groupe de travail 
qui s’est réuni les 25 février, puis en distanciel les 7 oc-
tobre, 4 novembre et 15 décembre. Les sessions de travail 
ont été interrompues entre mars et septembre en raison 
de la crise sanitaire. 
Un sous-groupe de travail constitué spécifiquement sur 
le sujet IRCT s’est réuni le 15 mai. 

GROUPE	DE	TRAVAIL	« INDICATEURS	DE	PARCOURS	
MRC »,	HAUTE	AUTORITÉ	DE	SANTÉ	(HAS)
Dans le cadre de la stratégie de transformation du sys-
tème de santé (STSS), suite à la réunion des parties pre-
nantes sur l’élaboration d’indicateurs de parcours des 
patients ayant une insuffisance rénale chronique du 31 
janvier 2019, la Haute autorité de santé a mis en place 
un groupe de travail dédié « indicateurs de parcours Ma-
ladies Rénales Chroniques  »  (MRC) au sein duquel Re-
naloo est représenté. Les travaux ont été suspendus et 
devraient reprendre début 2021

GROUPE	DE	TRAVAIL	« ACTUALISATION	DU	GUIDE	
PARCOURS DE SOINS MALADIE RÉNALE CHRONIQUE 
DE	L'ADULTE »,	HAUTE	AUTORITÉ	DE	SANTÉ	(HAS)
L’actualisation des données de la littérature réalisée pour 
les travaux sur les indicateurs de qualité des parcours 
de la maladie rénale chronique a fait apparaître l’inté-
rêt d’actualiser le guide « Parcours de soins des patients 
ayant une maladie rénale chronique » publié par la HAS 

https://www.teleconsultez.fr/
https://catelvisio.fr/
https://catelparis.fr/
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en 2012. Constitué en 2019, le groupe de travail s’est réuni 
le 30 septembre, le 15 octobre et 10 décembre. 
Des représentants de l’association devraient être asso-
ciés au groupe de relecture du guide 

Mandats de représentation dans  
les instances sanitaires et de l’Assurance 
maladie
REPRÉSENTATION DE RENALOO AU CONSEIL  
STRATÉGIQUE DE L’INNOVATION EN SANTÉ  
(ARTICLE	51	DE	LA	LOI	DE	FINANCEMENT	DE	 
LA	SÉCURITÉ	SOCIALE 2018)

La ministre des Solidarités et de 
la Santé a installé le conseil stra-
tégique de l’innovation en santé 
le 5 avril 2018. Cette instance a été 
créé par l’article 51 de la loi de fi-
nancement de la sécurité sociale 
pour 2018 qui permet aux ac-
teurs de terrain de proposer des 

organisations innovantes qui pourront être financées de 
manière dérogatoire aux règles de tarification de droit 
commun. Ces organisations doivent avoir pour objectifs 
de favoriser la coopération et la coordination entre les 
professionnels, la pertinence et la qualité de la prise en 
charge sanitaire, sociale ou médico-sociale et l’efficience 
du système de santé.

REPRÉSENTATION	AUX	COMITÉS	DE	L’ANSM	
(MANDAT	2019-2023)

Dans le cadre 
de la réforme 
de ces instances 
co n s u l t a t i ve s , 
l’Agence na-

tionale de sécurité du médicament et des produits 
de santé (ANSM) a constitué 15 comités scientifiques 
permanents d’experts extérieurs (qui ont remplacé les 
commissions consultatives, groupes de travail et comi-
tés techniques préexistants). 

Renaloo est représentée au sein du comité de matério 
et réactovigilance (surveillance des dispositifs médi-
caux et des dispositifs médicaux de diagnostic in vitro) 
et du comité des médicaments de dermatologie lequel 
s’est réuni quatre fois en 2020 (les 3 février, 22 juin, 28 
septembre et 30 novembre.

RENALOO EST EN OUTRE REPRÉSENTÉ AU SEIN 
DU COMITÉ D’INFORMATION SUR LES PRODUITS DE 
SANTÉ	(CIPS)	DE	L’ANSM	(MANDAT	2019	–	2022)
Dans le cadre de la réforme des instances consultatives 
de l’ANSM, un comité d’information des produits de 
santé a été mis en place au sein de l’Agence. Dédié spé-
cifiquement aux questions d’information et de commu-
nication sur les produits de santé, ce comité a pour mis-
sion de proposer des solutions innovantes pour l'ANSM 
et de participer à leur déploiement. Pluridisciplinaire, il 
réunit des représentants d'associations de patients, des 
professionnels de santé, d’agences étrangères ainsi que 
des experts en sciences sociales. En 2020, le CIPS s’est 

réuni à cinq reprises, les 31 janvier, 15 mai, 15 octobre,  
3 décembre et 16 décembre.

REPRÉSENTATION AU COMITÉ SCIENTIFIQUE  
REIN	DE	L’AGENCE	DE	LA	BIOMÉDECINE	–	
(MANDAT	2019-2023)	

Renaloo est 
membre du 
comité scien-
tifique REIN 
dont la mis-
sion est de 

formuler des propositions sur les orientations de la po-
litique scientifique du registre concernant l’exploitation 
des données nationales. Il s’est réuni les 2 avril, 23 sep-
tembre, 8 et 9 décembre. 

REPRÉSENTATION AU CONSEIL DE LA CAISSE  
NATIONALE D’ASSURANCE MALADIE AU NOM DE 
FRANCE	ASSOS	SANTÉ	(MANDAT	2018-2022)

Magali Leo, en charge 
du plaidoyer de Rena-
loo, représente France 
Assos Santé au conseil 
de la CNAM. 
En 2020, le conseil de 
la CNAM s’est réuni à 16 

reprises, au moins une fois par mois.

Les chefs de file se sont par ailleurs réunis à 14 reprises, 
notamment pour échanger régulièrement sur la crise sa-
nitaires et l’engagement de l’Assurance Maladie dans sa 
gestion.

REPRÉSENTATION AU SEIN DU GROUPE DE TRAVAIL 
« SÉCURITÉ	DES	ÉLÉMENTS	ET	PRODUITS	DU	CORPS	
HUMAIN »	(SECPROCH)	DU	HAUT	CONSEIL	DE	LA	
SANTÉ PUBLIQUE

Le groupe de travail Secproch 
a vocation à traiter l’ensemble 
des problématiques affectant 
les produits sanguins labiles, 
les organes, tissus, cellules et 

gamètes avec deux objectifs distincts :
• faire des propositions au directeur général de la Santé 
sur les mesures de renforcement de la sécurité sanitaire 
de ces produits en réponse aux alertes qui lui seront 
adressées par saisine ;
• lui fournir des analyses prospectives et des recomman-
dations tenant compte d’un aspect coût-efficacité.
Deux représentants de Renaloo participent aux travaux 
de ce groupe de travail depuis janvier 2020.

RÉPRÉSENTATION AU CONSEIL D’ORIENTATION 
DE	LA	STRATÉGIE	VACCINALE	(COSV)
Fondatrice de Renaloo, Yvanie Caillé a, en décembre, été 
nommée membre du Conseil d’orientation de la 
stratégie vaccinale, présidé par le Pr Alain Fischer et pla-
cé auprès du ministre des Solidarités et de la Santé. Le 
COSV se réunit au moins deux fois par semaine depuis 
décembre 2020. 

https://ansm.sante.fr/qui-sommes-nous/notre-organisation/nos-instances/p/le-comite-dinformation-des-produits-de-sante#title
https://ansm.sante.fr/qui-sommes-nous/notre-organisation/nos-instances/p/le-comite-dinformation-des-produits-de-sante#title
https://solidarites-sante.gouv.fr/grands-dossiers/vaccin-covid-19/covid-19-conseil-d-orientation-de-la-strategie-vaccinale/article/liste-et-biographies-des-membres-du-cosv
https://solidarites-sante.gouv.fr/grands-dossiers/vaccin-covid-19/covid-19-conseil-d-orientation-de-la-strategie-vaccinale/article/liste-et-biographies-des-membres-du-cosv
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Auditions 
• Audition par la Commission des affaires sociales de l’As-
semblée Nationale en juin sur l’évaluation de la mise en 
oeuvre des articles 37 et 38 de la LFSS pour 2019 - exten-
sion du dispositif de paiement à la qualité des établis-
sements de santé et financement forfaitaire de patholo-
gies chroniques (juin)
• Audition par la Commission d’enquête pour l’évaluation 
des politiques publiques face aux grandes pandémies à 
la lumière de la crise sanitaire du Covid-19 et de sa ges-
tion (septembre)

Voir le compte rendu du Sénat
Voir l’article de 20 minutes « Coronavirus : 

Les associations de patients ne veulent plus être 
laissées de côté »

Participations à des travaux 
interassociatifs, avec le soutien 
des acteurs industriels
INNOV’ASSO, ROCHE 

Depuis 2012, le dispositif In-
nov'Asso, créé par Roche, ac-
compagne les associations de 
patients et les patients en per-
mettant le partage d'expé-

riences entre pairs via des journées de rencontre et un  
site internet qui propose des informations sur la re-

cherche clinique, le droit des patients, les actualités juri-
diques dans le monde de la santé et l’innovation médicale.

Après sept ans d’existence, l’équipe d’Innov’Asso a sou-
haité faire évoluer les techniques d’animation de ses tra-
vaux. C’est dans ce cadre qu’il a été proposé à Renaloo 
de rejoindre le nouveau comité de pilotage (COPIL) mis 
en place en juillet 2019 afin de travailler sur trois pistes :
• Comment faire remonter les attentes des patients au 
cœur de l’évaluation des produits de santé ? 
• Comment évaluer et améliorer la qualité de vie des pa-
tients à partir des données de santé ? 
• Comment apporter aux patients une information fiable 
et utile sur les produits de santé ?
Sollicités fin 2019 afin de rejoindre les ateliers de travail, 
plus de quarante représentants associatifs ont répondu 
présents et témoigné de leur enthousiasme à participer 
à cette aventure qui nous a rassemblés pendant plus 
d’une année.

Voir les guides
Voir l’infographie

Participations/Interventions  
dans des colloques, séminaires 
CONFÉRENCE OMS “HEALTH DEMOCRACY IN ACTION 
–	AMPLIFYING	PEOPLE’S	VOICE	IN	HEALTH	DECISION	
MAKING ” 2 OCTOBRE

https://blog.ehfg.org/
2020/10/05/health-
democracy-in-action-
amplifying-peoples-voice-
in-health-decision-
making-s14/

LES	DÉFIS	DES	PARADOXES,	LES	JOURNÉES	SANOFI	
DES 6 ET 7 NOVEMBRE

«  Il y a ainsi une forme de 
paradoxe à observer cette 
très forte mobilisation, ce 
très fort désir des patients 
et des citoyens à être par-
tie prenante des solutions, 
et en même temps à assis-
ter à une forme de déni de 
la démocratie en santé en 
France alors que, depuis le 

début de la crise, on avait besoin plus que jamais de 
faire vivre ces instances démocratiques qui font interve-
nir les représentants des usagers. »
Extrait de l’intervention de Magali Leo, en charge du plai-
doyer de Renaloo lors des Journées de Sanofi organisées 
sur le thème des paradoxes en santé.

FORUM	PATIENT	–	PFIZER,	26	NOVEMBRE
Le forum s’est conclu 
sur la remise des prix 
Pfizer à plusieurs 
associations de pa-
tients dont Renaloo 
pour  l’enquête sur 
l’expérience des ma-
lades du rein durant la 
première vague épidé-

mique conduite cet été, dont les premiers résultats ont 
été publiés dans le British Medical Journal en août (un 
chèque de 5 000 euros nous a été attribué).

Voir l’article Buzz E-Santé du 1er décembre
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http://www.senat.fr/compte-rendu-commissions/20200907/ce_covid.html
https://www.20minutes.fr/sante/2856715-20200908-coronavirus-associations-patients-veulent-plus-etre-laissees-cote
https://www.20minutes.fr/sante/2856715-20200908-coronavirus-associations-patients-veulent-plus-etre-laissees-cote
https://www.20minutes.fr/sante/2856715-20200908-coronavirus-associations-patients-veulent-plus-etre-laissees-cote
https://www.innovasso.fr/
https://www.innovasso.fr/ateliers/
https://www.innovasso.fr/frise-interactive-leviers-actionnables-associations/?_ga=2.48936942.975553840.1612272297-830695590.1593505197
https://blog.ehfg.org/2020/10/05/health-democracy-in-action-amplifying-peoples-voice-in-health-decision-making-s14/
https://blog.ehfg.org/2020/10/05/health-democracy-in-action-amplifying-peoples-voice-in-health-decision-making-s14/
https://blog.ehfg.org/2020/10/05/health-democracy-in-action-amplifying-peoples-voice-in-health-decision-making-s14/
https://blog.ehfg.org/2020/10/05/health-democracy-in-action-amplifying-peoples-voice-in-health-decision-making-s14/
https://blog.ehfg.org/2020/10/05/health-democracy-in-action-amplifying-peoples-voice-in-health-decision-making-s14/
https://blog.ehfg.org/2020/10/05/health-democracy-in-action-amplifying-peoples-voice-in-health-decision-making-s14/
https://buzz-esante.fr/prix-pfizer-des-associations-de-patients-decouverte-des-laureats/
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11 MARS 2020
"Des précautions strictes contre le coronavirus sont 
recommandées pour les plus de 60 ans et les malades 
chroniques"

Le Monde

7 AVRIL 2020
"Coronavirus : une surmortalité constatée chez les 
patients dialysés"

Le Monde 

26 MAI 2020
« Communiquer, vulgariser… Mission impossible ?"

Pharmaceutiques

4 MAI 2020
« Coronavirus : les associations d’usagers de la santé, 
oubliées de la gestion de crise »

Le Monde

16 MAI 2020
« Pour les autres malades, l’urgence de déconfiner »

Mediapart

18 JUIN 2020
« Ils n’avaient pas le Covid, ils ont été abandonnés » 

Le Point
 

25 JUIN 2020
« Accompagner toutes les vulnérabilités » 

Madis Philéo, Les Chroniques de l’Après

9. ON PARLE DE NOUS
ENTRETIENS, TÉMOIGNAGES, PRESSE 
ET AUTRES MÉDIAS

1ER JUILLET 2020
SABRINA, 

GREFFÉE DU REIN, 
RACONTE SON 
EXPÉRIENCE 
DU COVID-19

Propos recueillis par  
Philippe Desfilhes pour Renaloo

« Heureusement, tout est bien  
qui finit bien pour Sabrina, trésorière de 

Renaloo, l'une des premières greffées  
à avoir attrapé le Covid-19. Son 

témoignage montre combien les premiers 
cas ont été difficiles à appréhender  

pour les médecins. »

30 JUILLET 2020
LAURENT, 
DIALYSÉ,  

A SURMONTÉ 
LE COVID-19

Propos recueillis par  
Philippe Desfilhes pour Renaloo

« Laurent, dialysé et âgé de 54 ans,  
a joué de malchance. En attrapant  

fin février le Covid-19, il a vécu une "double 
peine". Plus de peur que de mal en  

ce qui le concerne. Mais quatre mois 
après, Laurent se pose encore  

des questions, à propos des fameux  
tests notamment. »

https://www.lemonde.fr/planete/article/2020/03/11/coronavirus-des-precautions-strictes-recommandees-pour-les-plus-de-60-ans-et-les-malades-chroniques_6032602_3244.html
https://www.lemonde.fr/planete/article/2020/04/07/covid-19-une-surmortalite-constatee-chez-les-patients-dialyses_6035817_3244.html
https://issuu.com/pharmaceutiques/docs/pharmaceutiques-277
https://www.lemonde.fr/sciences/article/2020/05/04/coronavirus-les-associations-d-usagers-de-la-sante-oubliees-de-la-gestion-de-crise_6038631_1650684.html
https://www.mediapart.fr/journal/france/160520/pour-les-autres-malades-l-urgence-de-deconfiner
https://www.lepoint.fr/sciences-nature/ils-n-avaient-pas-le-covid-ils-ont-ete-abandonnes-17-06-2020-2380508_1924.php
https://madisphileo.com/chroniques/
https://renaloo.com/sabrina-greffee-du-rein-raconte-son-experience-de-la-covid-19/
https://renaloo.com/sabrina-greffee-du-rein-raconte-son-experience-de-la-covid-19/
https://renaloo.com/laurent-dialyse-a-surmonte-la-covid-19/
https://renaloo.com/laurent-dialyse-a-surmonte-la-covid-19/
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« La crise due au coronavirus a révélé le faible rôle 
reconnu aux patients et à leurs associations »

Le Monde

1ER SEPTEMBRE 2020
« Chômage partiel : moins de personnes vulnérables 
pourront en bénéficier »

Le Monde

1ER SEPTEMBRE 2020
« Chômage partiel : on vous explique la polémique sur 
la réduction de la liste des personnes vulnérables »

La Dépêche

11 SEPTEMBRE 2020
« "Je suis plus fragile que d'autres" : le délicat retour au 
travail des salariés  vulnérables »

L’Express

8 SEPTEMBRE 2020
« Coronavirus : Les associations de patients ne veulent 
plus être laissées de côté »

20 Minutes

1ER OCTOBRE 2020
« À cause du Covid-19, Nadia a attendu plus de trois 
mois sa greffe de rein »

Le Parisien

5 OCTOBRE 2020
« Patients "non Covid": l’écueil du report de soins »

Mediapart

OCTOBRE 2020
« Le rôle reconnu aux associations »
Magazine Ça m’intéresse

2 NOVEMBRE 2020
« Renaloo demande une feuille de route pour la greffe 
rénale pendant la deuxième vague de Covid-19 »

APM

3 NOVEMBRE 2020
« Covid-19 : les greffes du rein de nouveau mises en 
attente ? »

Le Parisien
 

12 NOVEMBRE 2020
« Personnes vulnérables : un nouveau décret déclenche 
la colère des associations »

Le Monde

12 NOVEMBRE 2020
« Personnes vulnérables : les associations indignées par 
l’assouplissement des règles du chômage partiel »

Mediapart

27 NOVEMBRE 2020
« Déprogrammations médicales : derrière les chiffres, 
des tempêtes intimes »

Libération
 

4 DÉCEMBRE 2020
« Situation des greffes rénales pendant la deuxième 
vague »

France Assos Santé

https://www.lemonde.fr/sciences/article/2020/07/05/la-crise-due-au-coronavirus-a-revele-le-faible-role-reconnu-aux-patients-et-a-leurs-associations_6045269_1650684.html
https://www.lemonde.fr/economie/article/2020/09/01/chomage-partiel-moins-de-personnes-vulnerables-pourront-en-beneficier_6050574_3234.html
https://www.ladepeche.fr/2020/09/01/chomage-partiel-on-vous-explique-la-polemique-sur-la-reduction-de-la-liste-des-personnes-vulnerables-9043932.php
https://www.lexpress.fr/actualite/societe/je-suis-plus-fragile-que-d-autres-le-delicat-retour-au-travail-des-salaries-vulnerables_2134244.html
https://www.20minutes.fr/sante/2856715-20200908-coronavirus-associations-patients-veulent-plus-etre-laissees-cote
https://www.leparisien.fr/societe/sante/a-cause-du-covid-19-nadia-a-attendu-plus-de-trois-mois-sa-greffe-de-rein-01-10-2020-8394750.php
https://www.mediapart.fr/journal/france/051020/patients-non-covid-l-ecueil-du-report-de-soins?onglet=full
https://www.apmnews.com/depeche/108370/358501/renaloo-demande-une-feuille-de-route-pour-la-greffe-renale-pendant-la-2e-vague-de-covid-19
http://renaloo.fr/wp-content/uploads/2020/11/20201103-LeParisien-Les-greffes-du-rein-de-nouveau-mises-en-attente.pdf
https://www.lemonde.fr/politique/article/2020/11/12/personnes-vulnerables-un-nouveau-decret-declenche-l-ire-des-associations_6059474_823448.html
https://www.mediapart.fr/journal/france/121120/personnes-vulnerables-les-associations-indignees-par-l-assouplissement-des-regles-du-chomage-partiel?onglet=full
https://www.liberation.fr/france/2020/11/26/deprogrammation-medicale-derriere-les-chiffres-des-tempetes-intimes_1806871/
https://www.france-assos-sante.org/2020/12/04/situation-des-greffes-renales-pendant-la-2eme-vague/
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10. BILAN FINANCIER 
2020

Il convient de rappeler en préambule, comme l’illustre 
parfaitement le rapport moral de l’association, que dès 
mars 2020, la quasi intégralité de l’activité de l’associa-
tion s’est réorientée vers la gestion de la crise sanitaire 
liée au Covid-19. Cette crise a modifié les actions tout au-
tant que la stratégie de récolte de fonds ou la définition 
des projets à soutenir. 

Les ressources

Les ressources de l’exercice 2020 se sont élevées à 389 647 
euros en hausse par rapport à aux années précédentes 
(2019 : 267 959 euros ; 2018 : 326 860, 2017 : 163 370 euros). 

La répartition des origines des ressources s’établit 
comme ci-dessous : 

Une part importante des ressources (61%, 2019 - 50 %) de 
l’association provient en 2020 de subventions publiques 
obtenues dans le cadre des appels à projets nationaux 
(Fonds National pour la Démocratie Sanitaire) et du sou-
tien de l’ARS Ile de France au projet MoiPatient. 

Les soutiens en provenance de sociétés privées de l’in-
dustrie pharmaceutique représentent 22% des res-

sources totales. Une proportion importante supérieure à 
2019 (13%) et 2018 (8,3%) mais qui reste néanmoins large-
ment inférieure à celle des exercices 2014 à 2017. 
Ces ressources proviennent de 7 donateurs distincts et 
le don le plus important s’est élevé à 25 000 euros. 
Conformément à sa charte éthique de partenariat 
avec des entreprises de l’industrie pharmaceutique, 
Renaloo maintient son indépendance et la multiplicité 
des soutiens. Il est à noter que dans le cadre de la crise 
sanitaire, certains soutiens de l’industrie pharmaceu-
tique ont pu, dans des délais plus courts que les autres 
acteurs, adapter leurs modalités de soutien et répondre 
à l’urgence de la situation. 

Les autres ressources de l’association, dans une moindre 
proportion, proviennent de soutiens de structures pri-
vées (hors industrie pharmaceutique) et fondations (5%), 
de la vente de prestations (3%), des dons individuels et 
des adhésions (7%). En 2020, la générosité du public a 
été croissante et sans doute influencée par la situation 
sanitaire et la forte implication de l’association dans l’in-
formation, la défense des droits et l’accompagnement 
des patient.e.s et de leurs proches. 

Les charges 

Les charges d’exploitation se sont élevées en 2020 à 482 
113 euros (2019 : 229 278 euros ; 2018 : 441 700). Ces varia-
tions sont essentiellement liées à la filialisation de l’acti-
vité MoiPatient en 2019. 

Les ressources n’ont pas couvert en 2020 l’ensemble des 
charges, avec un déficit  de 92 466 euros (2019 bénéfice 
de 38 680 euros, 2018, déficit de 114 838 euros, 2017, dé-
ficit de 5 740 euros). Un financement insuffisant des ac-
tions néanmoins prioritaires, liées spécifiquement à ges-
tion de la crise sanitaire (déficit de 53 811 euros pour ces 
projets) explique en partie cette situation ; actions non 
compensées par des ressources non fléchées. 

Les comptes sont présentés et discutés et il est proposé 
d’affecter la totalité du déficit au report à nouveau, les 
fonds propres de l’association restent excédentaires et 

http://www.renaloo.com/nos-partenaires/charte-ethique
http://www.renaloo.com/nos-partenaires/charte-ethique
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0s’établissent à 116 398 euros (2019 - 208 864 euros, 2018, 
170 184 euros, 2017 - 284 369 euros).

Les disponibilités bancaires au 31/12/2020 s’élèvent à 362 
910 euros (au 31 décembre 2019  : 266 631 euros, 2018  : 
320 193 euros). 

La situation financière positive a permis à l’Association 
de faire face à la nécessité requise par la crise sanitaire 
et d’adapter ses actions et priorités pour l’année 2020 en 
lien avec ses missions et valeurs. 

Une partie du projet portant sur « l’évaluation de la quali-
té de vie avec des médicaments anti-rejet » n’a pas pu se 
dérouler en 2020. Les actions associées et leur finance-
ment sont donc reportées à 2021 (45 067 euros). Plusieurs 
projets soutenus dans le cadre des appels à projets FNDS 
2020 se dérouleront sur deux exercices comptables et 
font l’objet d’un report de ressources à 2021. Il s’agit des 
projets « Vaccination Covid » (34 984 euros), et « forma-
tion et renforcement des connaissances des patient.e.s 
et des proches » (27 772 euros). Une partie de la subven-
tion de l’ARS Ile-de-France consacrée au projet MoiPa-
tient est aussi reportée sur l’exercice 2021 (63 115 euros). 

Les comptes de l’association sont présentés suivant les 
dispositions du règlement numéro 2018-06 du 5 dé-
cembre 2018, relatif aux comptes annuels des personnes 
morales de droit privé à but non lucratif. Ce règlement a 
été appliqué pour la première fois à la clôture de l’exer-
cice 2019. Cette modification se traduit notamment par 
la présentation en annexe des comptes annuels de nou-
veaux documents tels que le compte d’emploi annuel 
des ressources (CER).

Le bénévolat

Le temps consacré par les bénévoles de l’association 
constitue une ressource essentielle au bon fonction-
nement de l’association. Il permet à Renaloo de ne pas 
utiliser une trop grande partie de ses ressources en de-
hors des projets financés, de bénéficier d’expertises de 
grande qualité toute au long de l’année. 

Le temps consacré par les bénévoles à l’association a 
été estimé en 2020 à 2,91 Équivalent Temps Plein (2019 :  
2,7 ETP). 

L’association a mis en place en 2019 pour la première fois, 
un système permettant la valorisation de cet apport en 
ressources, expertises et temps. 
3 niveaux de missions différents ont été établis et conser-
vés pour 2020. 

Sur cette base et au vu des missions réalisées par l’équipe 
de bénévoles en 2020, la valorisation de cette implication 
est évaluée à un montant total de 160 036 euros (2019 – 
169 497 euros). 

Les bénévoles présents et impliqués ont épaulé tout au 
long de l’année l’équipe salariée dans ses missions et ses 
actions. 

Moi Patient 

Renaloo a mené le projet « MoiPatient » en interne entre 
2016 et 2019.
Par la suite, une convention pluriannuelle de 4 ans (2019-
2022) a été signée entre l’ARS Île-de-France et l’associa-
tion Renaloo le 17 octobre 2019 pour développer le projet. 
Cette convention prévoit le versement annuel à Renaloo 
d’une subvention de 200.000 euros. À partir de 2019, le 
Projet a été développé conjointement entre Renaloo et 
sa filiale MoiPatient SAS créée en novembre 2019. 

Avec l’accord de l’ARS île-de-France, Renaloo perçoit 
la subvention, et les parties ont convenu de réaliser 
conjointement les missions prévues par la convention 
avec l’ARS Île-de-France du 17 octobre 2019. A cet effet, 
elles décident de se répartir le montant global de la 
subvention selon les critères suivants  : quote-part des 
dépenses salariales selon le temps passé engagé par 
chaque structure pour le projet, imputation des factures 
dédiées payées par chaque partie. 

Année 2020 : dépenses engagées par 
Renaloo pour mener le projet MoiPatient

Dans le cadre de la convention signée entre les deux 
entités et annexée au bilan et compte de résultats, les 
charges et produits en lien avec l’activité MoiPatient ont 
été neutralisées dans le cadre du bilan au 31 décembre 
2020.

La subvention de 200 000 euros a été utilisée par MoiPa-
tient SAS pour supporter les dépenses engagées dans le 
cadre du projet MoiPatient en 2020 pour un montant de 
136 884 euros. Par ailleurs un produit constaté d’avance 
correspondant au montant des charges non engagées a 
été constaté pour un montant de 63 116 euros.

Le compte de liaison dont le solde est créditeur de 77 104 
euros, reprend l’ensemble des dépenses engagées pour 
le compte du projet MoiPatient ainsi qu’un transfert de 
charges de personnel de la société MoiPatient SAS af-
fecté à ce projet. Vient ensuite se déduire au débit du 
compte de liaison, les versements de trésorerie effectués 
par Renaloo au bénéfice de MoiPatient SAS.

L’engagement des bénévoles de Renaloo pour le projet 
MoiPatient en 2020 représente par ailleurs une valorisa-
tion de 12 824 euros.

Fonction exécution 11 €

Fonction gestion, administration 22 €

Fonction expertise 44 €
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 www.renaloo.com 
 https://www.facebook.com/renaloo.page

 https://www.facebook.com/groups/renaloo 
 https://www.linkedin.com/company/renaloo 

 @renalooo   RenalooTV
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