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TRANSFORMER LEPREUVE

2024 aura été une année de bascule. Une année ou les lignes ont
commencé a bouger, parfois douloureusement, sous Peffet des alertes,
des engagements collectifs et d’'un plaidoyer devenu incontournable.

Il'y a dabord eu laffaire de Nancy (cf page 22). Face & des pratiques
meédicales abusives, inacceptables, Renaloo a saisi la justice. Ce virage
judiciaire marque une étape décisive : il ne s'agit pas seulement d'alerter,
mais de protéger, de rendre des comptes et d'ouvrir les yeux sur les dérives
que peut générer un systeme trop longtemps laissé sans contréle. Derriere
cette plainte, il y a des victimes, des familles, des vies marquées a jamais.
Leur vérité mérite justice, leur combat, réparation. Et ce type de dérives ne
doit plus jamais se produire.

Il'y a eu aussi la réforme de la tarification de la dialyse. Portée depuis
plus de dix ans par Renaloo, cette avancée majeure, inscrite dans la loj,
remet enfin en question un systéme, dont la rentabilité excessive favorise
mauvaises pratiques et financiarisation, inadapté aux besoins réels des
patients. Elle ouvre la voie & une prise en charge plus personnalisée, plus
humaine, de meilleure qualité.

2024 a aussi vu l'essor d'initiatives mobilisatrices : la grande campagne du
masque solidaire a redonné une voix audible aux plus vulnérables face au
Covid; le colloque national sur le don d'organes, organisé par Renaloo au
ministére de la Santé, a permis I'élaboration collective de la Déclaration de
Paris, une mobilisation inédite pour faire reculer lopposition au don. Autant
de moments oU nous avons porté haut la voix des patients, au cceur de
lespace public.

Agir, transformer, protéger : telles ont été les lignes de force de cette année.
Elles traduisent une vision cohérente, construite avec les patients et les
proches, nos experts, nos bénévoles, nos partenaires. Une vision qui fait de
Renaloo un acteur désormais incontournable de la démocratie en santé.

Mais rien de tout cela ne serait possible sans votre soutien. A vous qui étes
4 nos cbtés — patients, proches, soignants, militants, donateurs — nous
adressons notre gratitude. Ensemble, nous continuerons & faire entendre
une parole libre et légitime, & bousculer ce qui doit I'étre, et & construire un
systéme de santé oU chaque vie compte.

Yvanie Caillé,
Fondatrice de Renaloo
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La voix des malades du rein

RENALOO

Fondée en 2002 sous la forme d’'un blog par Yvanie Caillé, une patiente souhaitant
partager son expérience de la dialyse et de la greffe, Renaloo est devenue une
communauté experte, engagée et innovante, qui agit depuis plus de 20 ans pour
améliorer la qualité des soins et de la vie des personnes concernées par la maladie
rénale chronique et leurs proches.

Ses missions s’articulent autour
de trois axes principaux:

ﬁ A o Informer, soutenir et accompagner

les personnes vivant avec la
maladie et leurs proches

e Produire et diffuser des

connaissances nouvelles, en

En 2024, Renaloo compte 9462 membres particulier issues de Pexpérience
actifs, une communauté dynamique qui des personnes concernées
continue de grandir. ) )

Défendre les droits et porter

les voix des patients, pour améliorer
la qualité des soins et de la vie

La gouvernance

La gouvernance de Renaloo repose sur une participation active de ses membres.

Le Bureau était composé au 31 décembre 2024 de:

» Présidente : Nathalie Mesny » Secrétaire général : Stéphane Percio
» Vice-Présidents: Christian Baudelot, » Trésorier: Laurent Di Méglio
Yvanie Caillé et Jean-Pierre Lacroix * Membre: Francis Berdah

Le Conseil d’administration

Composé de 24 membres, le conseil dadministration est élu par
Assemblée générale pour un mandat de deux ans. Il s’est réuni
a plusieurs reprises en 2024 pour suivre les projets de 'association.

Sa composition en 2024 est la suivante :

« Alain Atinault » Jean Cannevelle Enguerran Le Gueut
Christian Baudelot Bernard Cléro Sylvie Mercier
Sabrina Azzi Belrechid Alain Coulomb Nathalie Mesny

Francis Berdah Laurent Di Méglio Sophie Modelin

Frangois Blot Marianne Doz Stéphane Percio
Marion Braks Céline Hacker Nicolas Piffault
Noél Bruneteau Jean-Pierre Lacroix Nicolas Rennert

Yvanie Caillé Jean-Luc Le Coz Martine Varin
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Léquipe salariée et bénévole de Renaloo assure la gestion opérationnelle et le suivi
des projets, jouant un rdle clé dans le déploiement des actions nationales et dans la

représentation des patients.

Au 31 décembre 2024, 'équipe salariée était
composée de Bruno Lamothe, Manuela
Déjean, Salomé Payen et Ronan Jaffré.
Lassociation était également accompagnée
d’Anne-Pierre Pickaert, conseillere affaires
européennes et dAgathe Lobet, consultante
en communication.

Léquipe bénévole rassemble environ 60
personnes, en général patients ou proches,
qui consacrent du temps & lassociation.
Les missions incluent notamment 'accom-
pagnement des patients, la représentation
locale de Renaloo auprés des équipes
médicales et des acteurs institutionnels, la
participation & l'organisation d'événements
et de formations ou encore lapport
d'expertises. Ce réseau bénéficie dun
soutien constant de la part de lassociation

a travers des échanges réguliers, des
rencontres, des groupes de travail, des
formations et une coordination nationale.

Les compétences conjuguées de l'équipe
salariée et bénévole permettent a lasso-
ciation d'assurer une coordination efficace,
une gestion des partenariats stratégiques
et un suivi rigoureux des activités, en lien
direct avec les besoins des patients et les
priorités institutionnelles.

Renaloo s'‘appuie ainsi sur une gouvernance
participative et un engagement collectif
fort pour répondre aux défis posés par
la maladie rénale et améliorer la vie des
patients & travers une approche humaine
et solidaire.
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Changement d’échelle pour Renaloo

En 2024, Renaloo a engagé un travail stratégique de fond pour structurer son
développement & horizon 2030. Lobjectif : renforcer sa capacité d’action, mobiliser
de nouveaux soutiens et faire reconnaitre la santé rénale comme une grande cause

de santé publique.

Cette démarche a été rendue possible
grédce a l'engagement de Céline Hacker,
administratrice de Renaloo, experte en
stratégie de développement et en collecte
de fonds. Elle a notamment dirigé des
campagnes majeures pour [lInstitut du
Cerveau et de la Moelle épiniére et Institut
Gustave Roussy.

Depuis 23 ans, Renaloo agit pour faire
entendre la voix des patients et mobiliser
donateurs et mécénes autour de sa mission.

Il s'agit désormais de changer de dimension:
poser les bases dun projet stratégique
& cing ans, fixer des objectifs ambitieux

et construire une organisation capable de
les atteindre.

Lannée 2025 marquera une étape décisive:

Renaloo renforcera ses actions de collecte

de dons, développera des partenariats

de mécénat et engagera un dialogue avec

de grands donateurs.

Cing axes structurent cette ambition:

Faire du rein une grande cause
populaire: faire connaitre Fimportance
de la santé rénale et positionner
Renaloo comme acteur de référence
auprés du grand public.

Renforcer les moyens de Fassociation:
sécuriser son financement, élargir
I'équipe salariée et bénévole, tout
en garantissant son indépendance.

Créer la Maison du rein: une
plateforme virtuelle innovante pour
accompagner les patients dans toutes
les dimensions de leur parcours.

Accélérer la production

de connaissances: soutenir

la recherche en sciences humaines
et sociales — déja bien implantée

— mais aussi initier un nouvel axe
de recherche scientifique

et médicale, avec les patients.

Amplifier le plaidoyer: intensifier
les actions pour une meilleure
qualité de vie, une prise en charge
plus juste et un accés renforcé
aux droits pour les patients

et leurs proches.
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fondée sur 'expérience des patients

Créée en 2019 a linitiative de Renaloo, MoiPatient développe une offre unique de services
pour accompagner des projets de recherche en santé guidés par les patients. Structurée en
société dont Renaloo est 'unique actionnaire, MoiPatient est présidée par Laurent Di Méglio.

Son action repose sur cinq
principes fondamentaux:

o Une co-construction systématique
avec les associations promotrices

des études

e Un cadre méthodologique rigoureux
pour chaque projet (expertise
scientifique, conseil statistique
et réglementaire)

e La proposition systématique

d’'une valorisation scientifique
des résultats

o Une approche sur-mesure

(études qualitatives, quantitatives,
évaluations...)

6 Une garantie absolue des droits

des participants (confidentialité,
sécurité, accés aux résultats)

En 2024, MoiPatient a accompagné plusieurs projets d’envergure:

Vieillir avec le VIH (avec 14 associations,
appui du bureau d'études CEMKA, le soutien
de ViiV Healthcare) : enquéte sur les besoins
et attentes des personnes séropositives de
plus de 50 ans (résultats publiés en 2024).

VACCIFOIE (avec SOS Hépatites, CEMKA):
étude sur la perception de la vaccination
par les patients atteints de fibrose hépa-
tique sévére (lancée en 2024, résultats at-
tendus en 2025).

VESPAL (avec ELLyE, CEMKA) : analyse du vécu
de patients atteints de lymphome, leucémie lym-
phoide chronique ou maladie de Waldenstrém
face & la proposition dun essai clinique (lancée en
2024, résultats attendus en 2025).

ECHOS: Vivre avec Verneuil (avec 4
associations, CEMKA, soutien dUCB):
évaluation de 'impact psychosocial et de la
stigmatisation liée & la maladie de Verneuil
(lancée en 2024, résultats attendus en 2025).

ZONIMMUNE (avec 7 associations,
CEMKA, soutien de GSK) : étude sur les
connaissances et perceptions des patients
immunodéprimés vis-a-vis du zona et de
sa vaccination (résultats publiés en 2024).

QUALIPREP (avec 6 associations, appui
de Guilloume Roucoux, soutien de ViV
Healthcare/GSK) : enquéte sur les pratiques
professionnelles autour de la PrEP VIH
(résultats publiés en 2024).

Lannée 2024 a marqué un tournant dans la structuration de MoiPatient,
avec larrivée de Magali Leo en tant que responsable. Elle est
désormais entourée de Daniela Rojas Castro (responsable

scientifique), Camille Toulet (chargée de communication)

et Manuela Déjean (assistante administrative

et financiére). Le départ de Manon Molins,
qui a assuré la mise en place et le
développement de MoiPatient, a été

un moment fort de cette transition.

Cﬂﬁ& www.moipatient.fr)



http://www.moipatient.fr
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MALADIE RéNALEz DIALYSE, GREFFE
LES CHIFFRES CLES

Maladie rénale chronique

5,9 millions
de Fra nga ls La MRC deviendra d'ici 2040 la

sont concernés par une maladie  cinquiéme cause de décés au monde.
rénale chronique (MRC). o o
:Ass die

La MRC est plus fréquente que le cancer (3,4M), le diabéte
4,2M), ou les maladies neuro-vasculaires (5,3M).
A

e:Assurance Malade

. il La plupart I'ignorent,
La MRC entraine une mortalité plupart 1ig
. S les symptomes
massive, une diminution profonde B . I
s . . n’apparaissant qu’a
de la qualité de vie, une exclusion
du monde du travail, un appauvris- un stade

sement des personnes touchées. 1 q trés avan cé

Le colt de la prise en charge
des 100.000 patients dialysés
et greffés en France s'éleve a

4.4 milliards

Avec un colt moyen d’eu ros par an

de plus de 63.000€
par an la dialyse est

FACTURE

la prise en charge la
plus coiteuse par — 18% Greffe
patient pour pour 44% des patients
'Assurance Maladie [ AN
La dialyse évite le déces immédiat, 82% Dialyse
mais Ia_ su'r\fie en c{ialyse EEELH Dialyse:  +63.000€ Rt pour 56% des patients
est inférieure a celle de la =4 :mf:; ulaugmente

plupart des cancers.

L'arrivée de nouveaux

médicaments change la 1/3 des personnes

donne et permet diabétiques
désormais de ralentir ont une MRC
efficacement, voire de
stopper la MRC.
Le dépistage de la MRC est
w recor,nmandé chaque 1/5 des personnes
année chez les personnes GREFFE
U a risque, mais trés insuffi- hypertendues DIALYSE
samment réalisé (prise de ont une MRC
sang et analyse urine).
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INFORMER, SOUTENIR, ACCOMPAGNER:
LENGAGEMENT CONTINU DE RENALOO
AUPRES DE SA COMMUNAUTE

En 2024, Renaloo a poursuivi sa mission fondatrice : étre aux c6tés des personnes
concernées par la maladie rénale @ chaque étape de leur parcours. QU'il s'agisse
d'informer, de répondre aux questions, de rompre lisolement ou de faciliter les
échanges entre pairs, Fassociation a continué d’offrir des espaces d’écoute, de
partage et d’entraide. A travers ses contenus et outils en ligne, ses événements
réguliers et son accompagnement personnalisé, Renaloo continue de tisser une

communauté toujours plus active et solidaire.

Des temps d’échange
et de partage

Renaloo propose depuis plusieurs années &
sa communauté des formats de rencontres
pensés pour favoriser linformation, le
dialogue et le soutien entre personnes
concernées. Deux rendez-vous complé-
mentaires rythment cette dynamique: les
visios Renaloo, organisées chaque semaine,
co-construites avec les patients et
ouvertes a tous - malades, proches,
aidants - ; et les cafés donneurs, qui se
tiennent en présentiel dans différentes
villes et s‘adressent plus spécifiquement
aux personnes concernées par la greffe
rénale a partir de donneur vivant.

Ces rencontres permettent de décoder
les grands sujets de la santé rénale, de
répondre aux interrogations concrétes
et surtout de créer du lien entre
les participants. Thématiques dactualité,
droits des patients, traitements, vécu au
quotidien... Autant de sujets abordés avec
pédagogie et bienveillance, souvent en
présence dexperts, de soignants ou de
témoins engagés. Des espaces ouU la parole
circule librement, pour mieux comprendre
et mieux vivre avec la maladie.

Pour en savoir plus,
rendez-vous dans agenda Renaloo

C@K— www.renaloo.com)

La greffe préemptive ma permis de
retrouver une vie active, riche dengagements.
A travers les visios et ateliers de Renaloo ou mes

mandats de représentante des usagers, je partage
mon expérience pour informer, rassurer et défendre

)

les droits des patients. Une entraide que jaurais
aimé avoir au début de mon parcours.

Martine Varin,
référente régionale Grand Est


http://www.renaloo.com/agenda
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Une communauté active, des réponses concrétes

2002

Environ 1 200 sollicitations regues chaque Le groupe Facebook Maladies des reins,
année via le site de Renaloo (droits des dialyse, greffe: Renaloo, association de patients
patients, traitements, démarches, etc.): a dépassé les 6 000 membres fin 2024.
léquipe y répond avec rigueur, bienveil-

lance et réactivité.

Un accompagnement personnalisé,

notamment d’ordre juridique et social, est
assuré pour aider les patients confrontés a
des situations complexes, en lien avec des

Le groupe Facebook Maladies

\ . ;

7 des reins, dialyse, greffe:
Renaloo, association de patients

experts et les partenaires de Renaloo.

Sur le groupe Facebook, japporte des réponses
ad plus dune centaine de publications chaque mois,
parmi tous les posts publiés. C'est un espace
d'entraide unique oU se partagent informations,
expériences, soutien moral. On y trouve des
réponses concretes, mais aussi une vraie
solidarité entre patients.

3 Renaloo

Nathalie Quignette,
modératrice bénévole du groupe Facebook

Renaloo renforce son partenariat pour
un deuxiéme avis médical en néphrologie,
rapide et pris en charge a 100%

Depuis plusieurs années, Renaloo est a ce dispositif, qui renforce leur autonomie

partenaire de la plateforme deuxiemeavis.fr et les aide & prendre des décisions

pour faciliter laccés & un second avis médical
en néphrologie. Ce service sécurisé permet
aux patients de consulter un spécialiste en
ligne, sur la base de leur dossier médical.
Un avis est formulé en moyenne sous sept
jours, en cas de doute sur un diagnostic, un
traitement ou une décision importante.

Grdce & cet accord, les adhérents de
Renaloo bénéficient d'un accés gratuit

éclairées, en complément du dialogue avec
leur équipe soignante.

Obtenez un deuxiéme avis en néphrologie
pris en charge a 100% grace au partenariat
entre Renaloo et deuxiemeavis.fr

(ﬂ:‘f_l" www.deuxiemeavis.fr)



https://renaloo.com/obtenez-un-deuxieme-avis-en-nephrologie-pris-en-charge-a-100-grace-au-partenariat-entre-renaloo-et-deuxiemeavis-fr/
https://www.facebook.com/groups/renaloo/
https://www.facebook.com/groups/renaloo/
https://www.facebook.com/groups/renaloo/
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Informer:
Pexemple des dons croisés

En 2024, Renaloo a poursuivi sa mission d’information des patients et de leurs proches,
notamment sur les grandes avancées en matiére de greffe rénale. Parmi elles, la
réalisation du tout premier «triplet» de dons croisés en France. Trois greffes rénales
ont été réalisées entre Reims et Bordeaux: concrétement, cette démarche a impliqué
trois paires de donneurs/receveurs qui ne sont pas compatibles entre eux, mais dont le
receveur est compatible avec le donneur de l'autre paire et vice-versa.

o Dons croisés : un premier triplet
" permettant trois greffes rénales!

Autre sujet d'innovation suivi de prés,
la xénogreffe:

Renaloo a informé sur la xénogreffe —
, dani | ch 'h . 5 Xénogreffes : le temps
greffre d'un organe d'animal chez rhumain des premicres réponses 2

—avec plusieurs opérations expérimentales
aux USA et en Chineg, utilisant des reins
de porcs génétiquement modifiés. Ces
tentatives, réalisées en 2024, donnent lieu
& de premiers essais cliniques dés 2025,
et nourrissent un espoir & long terme: celui
de surmonter un jour la pénurie dorganes
grace a des greffons animaux.

Décés de Rick Slayman
qui vivait depuis deux mois
avec le rein d’'un porc

&3

Towana, 53 ans, vit depuis
prés d’'un mois avec le rein d’'un
porc génétiquement modifié

&3

Il était une fois la greffe de rein:
une aventure humaine racontée en BD

Avant de nous quitter en 2024, Pierre Christin, célebre
scénariste et co-créateur de Valérian et Laureline, a signé
un ultime ouvrage aussi personnel que puissant : Il était une
fois la greffe de rein. Lui-méme greffé, il y retrace I'histoire
extraordinaire de cette avancée médicale majeure, entre
prouesses scientifiques, éthique du don et espoir pour les malades.
Complétée d'un dossier pédagogique de 32 pages écrit

par Frank Martinez et Yvanie Caillé, la bande dessinée
revient sur cette révolution médicale qui a permis & prés

de 2 millions de personnes dans le monde d’échapper

& une mort certaine liée a la défaillance d’'un organe vital.
Un hommage vibrant a la chaine du don et a la résilience
humaine, & découvrir en librairie.



https://renaloo.com/xenogreffes-le-temps-des-premieres-reponses/
https://renaloo.com/xenogreffes-le-temps-des-premieres-reponses/
https://renaloo.com/dons-croises-un-premier-triplet-permettant-trois-greffes-renales-entre-reims-et-bordeaux/
https://renaloo.com/dons-croises-un-premier-triplet-permettant-trois-greffes-renales-entre-reims-et-bordeaux/
https://renaloo.com/towana-53-ans-vit-depuis-pres-dun-mois-avec-le-rein-dun-porc-genetiquement-modifie/
https://renaloo.com/towana-53-ans-vit-depuis-pres-dun-mois-avec-le-rein-dun-porc-genetiquement-modifie/
https://renaloo.com/towana-53-ans-vit-depuis-pres-dun-mois-avec-le-rein-dun-porc-genetiquement-modifie/
https://renaloo.com/des-nouvelles-de-rick-qui-vit-depuis-bientot-deux-mois-avec-le-rein-dun-porc/
https://renaloo.com/des-nouvelles-de-rick-qui-vit-depuis-bientot-deux-mois-avec-le-rein-dun-porc/
https://renaloo.com/des-nouvelles-de-rick-qui-vit-depuis-bientot-deux-mois-avec-le-rein-dun-porc/

FAIRE DU REIN
UNE GRANDE CAUSE
POPULAIRE ET DE
LA SANTE RENALE
UNE PRIORITE
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FAIRE DU REIN UNE GRANDE CAUSE POPULAIRE

Avec prés de 6 millions de personnes concernées, souvent sans le savoir, la maladie
rénale chronique reste largement méconnue du grand public comme des professionnels
de santé. Le programme Cap sur la santé rénale, porté par Renaloo depuis 2023, vise
a améliorer la prise en charge de cette pathologie silencieuse. En 2024, il a franchi
une nouvelle étape : en ancrant la santé rénale dans les territoires, en suscitant des
engagements institutionnels et en menant des actions concrétes sur le terrain, il
contribue a faire émerger une dynamique inédite de prévention et de sensibilisation,
portée par les patients eux-mémes.

un projet qui s'impose dans le débat public

Lancé en 2023, Cap sur la santé rénale vise a transformer durablement la prévention, le
dépistage et la prise en charge de la maladie rénale chronique en France. Ce programme
national porté par Renaloo s’articule autour de quatre objectifs majeurs : sensibiliser la
population, renforcer la recherche et les connaissances, améliorer le dépistage et les parcours
de soins, et engager activement les patients et les citoyens.

Plusieurs actions fondatrices ont été mises
en place pour structurer la démarche: le
manifeste 10 propositions pour transformer
la prise en charge de la maladie rénale
chronique, diffusé auprés des décideurs

de la santé rénale, destiné & mobiliser les
territoires et & informer les professionnels
de terrain. Le projet bénéficie du soutien
de [Assurance Moaladie et repose sur
l'engagement d'un comité des ambassadeurs

politiques, des professionnels de santé et de pluridisciplinaire, mobilisé depuis sa
la société civile, ainsi qu'un Tour de France création en 2023 :
« Jacques Biot, ancien  Pr Nicolas Maillard, » Pr Raymond Vanholder,

président de Ecole
Polytechnique

professeur de néphrologie
au CHU de Saint-Etienne

professeur de néphrologie
au CHU de Gand, président
de European Kidney Health

e Léa B’oulu'nger,'lnt'erne . D.r Frec'ienque de MontBrison, Alliance (EKHA)
en médecine générale biologiste
» Marion Braks, patiente e Dr Henri Partouche, * DrBruno Vermesse,

« Dr Roland Cash, médecin,
consultant en économie

de la santé & expert du HCSP

auprés du HCAAM « Dr Benjamin Savenkoff,
chef du service de
néphrologie au CHR

de Metz-Thionville « Pr Mahmoud Zureik,

« Dr Annabel Dunbavand,
médecin du travail

« Pr Alexandre Hertig,
professeur de néphrologie
& 'Hépital Foch

En 2024, Cap sur la santé rénale a poursuivi
son déploiement: six réunions du comité des
ambassadeursontpermisdenourrirlesorien-
tations du projet. Un dialogue approfondi
a également été engagé avec I'Assurance
maladie,notamment dansle cadre durapport

médecin généraliste
& Saint-Ouen & membre

« Philippe Thebault, président
de l'Alliance du Coeur

médecin généraliste
dans les Hauts-de-France

« Michel Vernay, directeur
de la direction des maladies
non transmissibles, Santé
Publique France

professeur d'épidémiologie
& I'Université de Versailles-
Saint-Quentin-en-Yvelines

Charges et Produits 2025 et de la préparation
d'une grande campagne nationale de
sensibilisation (voir ci-aprés). Par ailleurs,
le projet a amorcé une collaboration avec
Santé publique France, ouvrant la voie & de
futures coopérations.
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Une campagne nationale inédite en préparation pour 2025

Cap sur le Grand Est :
un échange inédit a Metz

Le 4 juillet 2024, Renaloo organisait une table
ronde réunissant soignants, représentants
d'institutions et patients autour des perspectives
de transformation de la prise en charge de
la maladie rénale chronique. Ce temps fort a
permis de présenter la feuille de route de
Renaloo et d’identifier, avec les acteurs
locaux, des leviers concrets pour améliorer
les parcours de soins dans la région: diffusion
des nouvelles thérapeutiques, dépistage
précoce, coordination ville-hépital ou encore
Ffamélioration des outils numériques destinés
aux médecins généralistes.

’7¢ En savoir plus

En 2024, Renaloo a préparé avec [Assurance
Maladie une grande campagne de sensibilisation
prévue pour mars 2025. Objectif : alerter
le grand public et les personnes & risque
sur limportance du dépistage. Le message
central — «Ne pas faire contréler ses reins,
cest comme ne pas faire contréler ses freins» —
sera diffusé largement, avec fappui de plusieurs
associations partenaires, dans les médias et
auprés des professionnels de santé.

(’7¢ En savoir plus

Une saisine de la HAS sur
le diagnostic génétique
des maladies rénales

En juillet 2024, Renaloo a demandé a la
Haute Autorité de Santé (HAS) d’inscrire
a son programme de travail I'élaboration
de recommandations sur le diagnostic
génétique des maladies rénales. Alors
qu’une révolution thérapeutique se profile,
avec l'arrivée de traitements ciblés
prometteurs, un repérage précoce et
précis de ces pathologies devient
indispensable. Cette saisine vise a lever
les freins actuels et a faciliter laccés aux
tests de derniére génération.

5% En savoir plus

Avec la ville de Paris, un premier séminaire pour sensibiliser

les médecins au dépistage

Le 10 octobre 2024, Renaloo a co-organisé avec la Ville de Paris un webinaire inédit & destination
des médecins du service d'action sociale. Ce séminaire, premier du genre, a permis de mettre
en lumiere les nouvelles perspectives de dépistage de la maladie rénale chronique, en lien avec
les priorités de Assurance maladie. Une étape prometteuse pour ancrer durablement la santé
rénale dans la pratique quotidienne des professionnels de santé de la Ville.

7 En savoir plus


https://renaloo.com/renaloo-demande-a-la-has-dinscrire-le-diagnostic-genetique-des-maladies-renales-a-son-programme-de-travail/
https://renaloo.com/%F0%9F%93%8D-cap-sur-la-sante-renale-direction-le-grand-est/
https://renaloo.com/la-ville-de-paris-et-renaloo-se-mobilisent-pour-la-sante-renale/
https://renaloo.com/ne-pas-faire-controler-ses-reins-cest-comme-ne-pas-faire-controler-ses-freins/
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DEFENDRE LES DROITS,
FAIRE ENTENDRE LES VOIX

En 2024, Renaloo a intensifié son engagement pour défendre les droits des personnes
malades du rein. Lassociation se mobilise face aux inégalités persistantes d’accés a la greffe,
aux dérives de certaines pratiques, et prend part aux grands sujets de société — comme la
fin de vie ou le don d’'organes. Elle continue d’alerter, d’interpeller, de proposer et d’agir. Sa
capacité a peser sur les décisions se renforce, comme en témoigne sa présence dans de
nombreuses instances clés. Pour faire avancer la démocratie en santé et mettre les patients

au coeur des politiques qui les concernent.

10 propositions pour transformer la prise en charge
de la maladie rénale chronique

En septembre 2024, Renaloo a rendu
publiques dix propositions concrétes pour
faire face & 'urgence sanitaire et sociale que
représente la maladie rénale chronique, dont
les conséquences sont massives, tant pour
les personnes concernées que pour notre
systéme de santé.

Ces propositions, construites par les patients,
en concertation avec des experts et les
pouvoirs publics, s'articulent autour de quatre
grands objectifs : donner la priorité & la
greffe, accélérerla prévention et le dépistage,
moderniser les financements et repenser le
pilotage des politiques publiques.

Parmi les mesures phares : la relance du plan
greffe, le développement de campagnes de
sensibilisation, loptimisation du dépistage
des populations a risque, un accés facilité aux
diagnostics (notamment génétiques) ouencorela
création dune mission de coordination nationale.

Leur élaboration et leur promotion ont
donné lieu & de nombreux échanges de haut
niveau avec les pouvoirs publics. Renaloo a

notamment rencontré la conseillére santé de
la Présidence de la République, les équipes du
Premier ministre, les directions du Ministére de
la santé, ainsi que la direction de 'Assurance
Maladie.Des échanges réguliers ont également
été engagés avec les ministres de la Santé
successifs et leurs cabinets. Plusieurs agences
nationales ont été directement associées ala
démarche, parmilesquelles la Haute Autorité
de Santé,Agence de la biomédecine et Santé
publique France. Enfin, Renaloo a été regue
par les directions générales de huit Agences
régionales de santé.

Face & lampleur du défi, Renaloo appelle &
un engagement politique fort pour que cette
pathologie soit reconnue comme une priorité
nationale et mettre en ceuvre, sans délai,
une stratégie globale, ambitieuse et équitable.

(7 En savoir plus

Pendant plus d'un an, Renaloo a consulté

toutes les parties prenantes, des ministeres aux
équipes de greffe, des sociétés savantes aux malades.

Les 10 propositions issues de ces travaux ont déja été
partiellement reprises par lAssurance Maladie. Le dialogue
se poursuit avec les pouvoirs publics pour les concrétiser.

Bruno Lamothe, responsable du plaidoyer


https://renaloo.com/10-propositions-pour-refonder-la-prise-en-charge-de-la-maladie-renale-chronique-en-france-pour-nous-et-avec-nous/
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Plan greffe : des progrés fragiles,
des inégalités persistantes

Deux ans aprés le lancement du quatriéme plan greffe, les résultats 2023 montrent des signaux
encourageants... mais encore trés en de¢da des enjeux. En 2023, 3 525 greffes de rein ont été
réalisées, en hausse de 4,4 % par rapport a 2022. Un chiffre qui reste toutefois inférieur de
plus de 250 greffes & celui de 2017, année record. Renaloo salue les efforts des professionnels
engagés dans la chaine du don et de la greffe, mais alerte : ces progrés restent fragiles et
surtout, ils sont inégalement répartis.

La situation est particulierement
préoccupante pour la greffe & partir de

., Deux années de plan greffe:
" .
vel bilan ?

donneur vivant. Malgré son efficacité
prouvée, elle reste marginale, concentrée
entre les mains d'un petit nombre d'équipes

Greffe rénale : des durées
d’attente trés inégales selon

les hépitaux, mais aussi selon
I'age et le groupe sanguin

fortement engagées, mais  souvent
freinées par un accés insuffisant aux blocs
opératoires. De nombreuses greffes doivent

€3

ainsi étre différées, entrainant des pertes de
chances majeures pour les patients et des
surcoUts pour Assurance Maladie.

Pour suivre les avancées du plan et formuler des propositions concrétes, Renaloo s’appuie sur un
groupe de travail expert mobilisé tout au long de 'année 2024. Il réunit Alain Atinault, Christian
Baudelot, Yvanie Caillé, Bernard Cléro, Bruno Lamothe, Sylvie Mercier, Nathalie Mesny, Frangois
Mourey, Salomé Payen et Alain Tenaillon, dont Panalyse alimente le plaidoyer de Passociation.

Face & ces constats, Renaloo a multiplié
les alertes : tribune publiée dans Le Parisien,
lettre ouverte aux ministres de la Santé,
plaidoyer pour une sanctuarisation
des temps opératoires dédiés. Lasso-
ciation appelle & une mobilisation
forte et immédiate pour que la greffe
devienne réellement une priorité nationale,
comme le prévoit la loi. Car derriére les
statistiques, ce sont des vies qui sont en jeu.

Greffes:le « cri d’alarme »
des médecins et des patients
dans Le Parisien

Plan greffe : notre lettre
ouverte aux ministres de
la Santé Catherine Vautrin
et Frédéric Valletoux

Deux ans apres son lancement,

le plan greffe peine a corriger les
inégalités. Avec le groupe de travail de
Renaloo, nous suivons attentivement ses

avancées et appelons a des mesures
concretes pour lever les obstacles et enfin
faire de la greffe une priorité nationale.

Bernard Cléro, administrateur



https://renaloo.com/greffe-renale-des-durees-dattente-tres-inegales-selon-les-hopitaux-mais-aussi-selon-lage-et-le-groupe-sanguin/
https://renaloo.com/greffe-renale-des-durees-dattente-tres-inegales-selon-les-hopitaux-mais-aussi-selon-lage-et-le-groupe-sanguin/
https://renaloo.com/greffe-renale-des-durees-dattente-tres-inegales-selon-les-hopitaux-mais-aussi-selon-lage-et-le-groupe-sanguin/
https://renaloo.com/greffe-renale-des-durees-dattente-tres-inegales-selon-les-hopitaux-mais-aussi-selon-lage-et-le-groupe-sanguin/
https://renaloo.com/dossier-dans-le-parisien-greffes-dorgane-le-cri-dalarme-des-medecins-et-des-patients/
https://renaloo.com/dossier-dans-le-parisien-greffes-dorgane-le-cri-dalarme-des-medecins-et-des-patients/
https://renaloo.com/dossier-dans-le-parisien-greffes-dorgane-le-cri-dalarme-des-medecins-et-des-patients/
https://renaloo.com/deux-annees-de-plan-greffe-quel-bilan/
https://renaloo.com/deux-annees-de-plan-greffe-quel-bilan/
https://renaloo.com/plan-greffe-notre-lettre-ouverte-aux-ministres-de-la-sante-catherine-vautrin-et-frederic-valletoux/
https://renaloo.com/plan-greffe-notre-lettre-ouverte-aux-ministres-de-la-sante-catherine-vautrin-et-frederic-valletoux/
https://renaloo.com/plan-greffe-notre-lettre-ouverte-aux-ministres-de-la-sante-catherine-vautrin-et-frederic-valletoux/
https://renaloo.com/plan-greffe-notre-lettre-ouverte-aux-ministres-de-la-sante-catherine-vautrin-et-frederic-valletoux/
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8 Frangais sur 10 se déclarent favorables au don d’organes.

Pourtant, lopposition constatée des proches lors d’'un décés
a atteint 36% en 2024, un niveau historiquement élevé.

Espagne : un modéle a suivre

/ LEspagne, championne mondiale du prélevement d'organes

depuis plus de 30 ans, démontre qu'une organisation volontariste

et structurée peut porter ses fruits : avec 489 donneurs par million

— d’habitants en 2023 (contre 26 en France), les délais d'attente
y sont réduits a quelques mois, la ou ils se comptent souvent
™~  enannées dans 'Hexagone.

X Grdce a une organisation dédiée dans chaque hépital, une

coordination renforcée, et une vraie culture du don, lEspagne

affiche un taux de refus deux fois inférieur a celui de la France.

Don d’organes : la Déclaration de Paris trace la voie

Le 28 octobre 2024, Renaloo organisait a Paris un colloque national inédit : Faire reculer 'opposition
au don d’'organes, une urgence éthique. Lévénement a rassemblé prés de 200 participants —
patients, professionnels, institutionnels, chercheurs, représentants du Ministére de la santé, de
PAgence de labiomédecine et de sociétés savantes — autour d’'un constat partagé: trop de greffes
sont empéchées par le refus de prélévement, malgré une adhésion forte des Francgais au principe
du don. Lexemple espagnol doit servir de boussole pour lutter contre 'opposition au don.

Enouverture,laministre Genevieve Darrieussecq
a réaffirmé limportance de lactivité de greffe
en tant que priorité nationale inscrite dans la
loi de bioéthique, et annoncé de premiéres
mesures : instruction ministérielle de relance
du plan greffe, évolution du registre RE.LN. pour
une meilleure gouvernance, renforcement du
role des associations.

A lissue de la journée, la Déclaration de Paris
a été adoptée. Signée par Renaloo, Greffes +,
Al.é.lavie, plusieurs sociétés savantes et

En cette année charniere marquée par larrivée de nouveaux
parlementaires, il est crucial de renforcer la sensibilisation aux enjeux
de la greffe et du don dorganes. Renaloo porte cette mobilisation
pour que ces sujets deviennent une priorité durable et partagée.

associations professionnelles, elle comprend 26
mesures concrétes pour faire reculer fopposition
au don dorganes: meilleure reconnaissance des
donneurs, soutien aux équipes de coordination,
formation des soignants, accompagnement
des proches, communication responsable,
etc. Une mobilisation collective, inédite, pour
transformer léthique du don en actes concrets.

La déclaration de Paris : faire

(5% reculer Fopposition au don
d’organes, une urgence éthique!

Enguerran Le Gueut, admnistrateur

)
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https://renaloo.com/la-declaration-de-paris-faire-reculer-lopposition-au-don-dorganes-une-urgence-ethique/
https://renaloo.com/la-declaration-de-paris-faire-reculer-lopposition-au-don-dorganes-une-urgence-ethique/
https://renaloo.com/la-declaration-de-paris-faire-reculer-lopposition-au-don-dorganes-une-urgence-ethique/
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Réforme du financement
et des autorisations de la dialyse

Depuis les Etats généraux du rein de 2012-2013, Renaloo alerte sur les effets pervers du
modéle de financement de la dialyse. Jugé inadapté, il favorise une rentabilité excessive
au détriment de la qualité et de la personnalisation des soins. Ces constats ont été
largement confirmés ces derniéres années par ’Assurance Maladie, la Cour des comptes, le
Haut Conseil pour 'avenir de 'assurance maladie (HCAAM), entre autres. Pourtant, toutes
les tentatives de réforme ont jusqu’ici échoué.

En 2023, Renaloo a activement contribué a
linitiative portée par la députée Stéphanie
Rist visant & inscrire dans la loi de financement
de la sécurité sociale pour 2024 le principe
d'une réforme ambitieuse de la tarification
de la dialyse. Cette disposition a été
votée et les nouvelles modalités devront
&tre mises en ceuvre au plus tard le 1°7janvier
2026. Concrétement, le financement reposera
sur des forfaits globaux, couvrant lFensemble
des actes et missions spécifiques des
structures de dialyse.

Afin de structurer ses propositions,
Renaloo a mis en place dés 'automne 2023
un groupe de travail expert, baptisé Dialyse
2030, réunissant Christian Baudelot,
Jacques Biot, Georges Brillet, Yvanie Caillé,
Roland Cash, Fleuria Fléchon, Bruno
Lamothe, Frank Martinez et Sylvie Mercier.
Un important travail préparatoire et de suivi
est réalisé par ce groupe.

Les travaux de concertation sur la réforme ont
débuté a I'été 2024, sous I'égide du
Ministére de la santé et associent lensemble
des parties prenantes. Renaloo y contribue
avec constance et détermination, en veillant
a une représentation active & chaque réunion
et lors des échanges bilatéraux réguliers.

Lenjeu est de taille : aller au bout de cette
réforme pour que chaque euro investi
dans la dialyse soit désormais utilisé pour
améliorer la qualité,fautonomie, lindividualisation
des traitements et soutenir laccés d la greffe.
Les travaux continueront toute 'année 2025.

Renaloo milite pour la réforme
du financement de la dialyse,

5

on vous dit pourquoi

La réforme des années 2000 avait

permis des avancées, mais aussi généré

des déséquilibres : disparités régionales, recul de
lautodialyse ou du domicile, orientation tardive vers

la greffe... Une nouvelle étape est indispensable pour
garantir une offre plus équitable et renforcer l[autonomie

)

des patients. Nous participons a la concertation
avec engagement, malgré certaines résistances.

Sylvie Mercier, ancienne présidente de Renaloo



https://renaloo.com/renaloo-milite-pour-la-reforme-du-financement-de-la-dialyse-on-vous-dit-pourquoi/
https://renaloo.com/renaloo-milite-pour-la-reforme-du-financement-de-la-dialyse-on-vous-dit-pourquoi/
https://renaloo.com/renaloo-milite-pour-la-reforme-du-financement-de-la-dialyse-on-vous-dit-pourquoi/
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Renaloo dépose plainte pour protéger les patients

Durant I'été 2023, Renaloo a été alertée sur des pratiques médicales d’'une extréme
gravité dans un établissement de santé privé de Nancy: de nombreux patients atteints
d'insuffisance rénale aigué y auraient subi des séances de dialyse en urgence, sans
nécessité médicale. Ce traitement lourd et invasif expose les patients a des risques de

complications, pouvant aller jusqu'au déceés.

Ces actes maltraitants, confirmés par des
expertises, ont été dénoncés auprés des
autorités compétentes. En janvier 2024,
aprés des mois dinertie des autorités,
notamment locales, Renaloo a déposé plainte
auprés du procureur de la République de
Nancy pour atteinte & lintégrité du corps
humain, mise en danger de la vie d'autrui et
abus de faiblesse. Une enquéte préliminaire
est ouverte notamment pour homicides
involontaires.

Aprés lannulation, & la demande de Renaloo,

d'une précédente mission en raison de
conflits d'intéréts des experts, une nouvelle

mission d’'expertise a été lancée par ARS
Grand Est début 2025, tandis qu'une
mission IGAS, confiée par les ministres de la
santé, doit formuler des recommandations
sur l'organisation des soins en néphrologie.

Renaloo reste & lécoute des patients et
continuera a se mobiliser, de toutes les
maniéres possibles, pour que de telles
dérives ne se reproduisent plus. Lassociation
renouvelle sa demande aux pouvoirs
publics d’instaurer enfin un dispositif de
surveillance et de contréle efficace, capable
de repérer et d'interrompre ces pratiques.
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Soins palliatifs et dialyse stop a 'impossible choix

En avril 2024, Renaloo a publié une note de position dans un contexte de débats
parlementaires sur Pévolution du cadre législatif concernant la fin de vie : des patients
dialysés en fin de vie doivent trop souvent renoncer & leur traitement pour accéder aux soins
palliatifs, alors méme qu’ils souhaitent poursuivre la dialyse.

Lassociation a formulé quatre propositions concrétes pour garantir une prise en charge
digne et respectueuse de la volonté des patients:

Renaloo reste mobilisée et disponible pour
exprimer les attentes des malades du rein,
afin que leurs réalités et leurs volontés
soient pleinement prises en compte dans
les évolutions a venir.

+ une information précoce
et transparente sur 'évolution
de la maladie,

« une meilleure formation des
soignants & labord de la fin de vie,

+ la formation des soignants

en structures palliatives Soins palliatifs ou dialyse.

pourquoi Pun ou Pautre ?
pourquoi pas les deux ?
Stop & 'impossible choix.

au contexte de la dialyse,

+ des solutions techniques pour maintenir
les séances si le patient le souhaite.

Travaux autour du projet de loi
sur la fin de vie et 'aide a mourir

Dans le prolongement de son engagement, Renaloo participe aux réflexions inter-associatives
sur la fin de vie, notamment via les groupes de travail de France Assos Santé et du Centre
national des soins palliatifs et de la fin de vie.

Lobjectif est également que larrét
volontaire de la dialyse, dans ce contexte,

Dans le cadre des débats parlementaires,
lassociation s’est associée & un amen-

dement soutenu par France Assos Santé
visant & inclure les personnes sous traite-
ment de suppléance rénale dans le champ

permette laccés & une sédation profonde
et continue jusqu’'au décés ou a une aide &
mourir, selon la volonté du patient.

d'application de la future loi, dés lors qu'elles
présentent une maladie incurable au stade
avancé ou terminal, avec des souffrances
physiques ou psychiques insupportables.

Les personnes malades des reins,
quel que soit leur dge, affrontent

tes tot lidée de la mort. Elles seules
peuvent apprécier leur souffrance

et décider des modalités de leur
éventuelle fin de vie, avec ou sans
dialyse. La loi doit reconnaitre ce droit.

- 408

Alain Tenaillon, bénévole



https://renaloo.com/soins-palliatifs-ou-dialyse-pourquoi-lun-ou-lautre-pourquoi-pas-les-deux-stop-a-limpossible-choix/
https://renaloo.com/soins-palliatifs-ou-dialyse-pourquoi-lun-ou-lautre-pourquoi-pas-les-deux-stop-a-limpossible-choix/
https://renaloo.com/soins-palliatifs-ou-dialyse-pourquoi-lun-ou-lautre-pourquoi-pas-les-deux-stop-a-limpossible-choix/
https://renaloo.com/soins-palliatifs-ou-dialyse-pourquoi-lun-ou-lautre-pourquoi-pas-les-deux-stop-a-limpossible-choix/
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Nouvelle-Calédonie, Mayotte:
alerte vitale pour les patients dialysés

En 2024, deux événements majeurs ont mis en péril la vie de centaines de patients dialysés en
Outre-mer. A chaque fois, Renaloo s’est mobilisée pour alerter les autorités et demander des

réponses a la hauteur de 'urgence.

En mai, la crise en Nouvelle-Calédonie
a plongé les 700 patients dialysés dans
une situation critique : centres saccagés,
ruptures d’approvisionnement, acces
aux soins bloqués... Les risques de déces
étaient immédiats. Renaloo a demandé
un plan d'action d'urgence, en lien avec les
professionnels et les associations locales, et
proposé toutes les solutions envisageables,
y compris le regroupement sur site sécurisé
ou l'évacuation sanitaire.

Renaloo demande la mise

en ceuvre d’'un plan d’action
d’urgence pour sauver les patients
dialysés en Nouvelle Calédonie

Quelques mois plus tard, le cyclone Chido
frappait Mayotte avec une violence inouie.
Les centres de dialyse ont été durement
touchés. Renadloo a alerté le Directeur
général de la santé, conduisant & févacuation
de plusieurs dizaines de patients vers La
Réunion. La solidarité des néphrologues venus
de métropole a permis une reprise partielle des
soins. Le Dr Lamine Kourouma est revenu sur
cette mobilisation lors d'un échange avec les
bénévoles de Renaloo en janvier 2025.

«Les malades des reins
et la démocratie en santé»
un article dans Les Tribunes de la santé

Dans le numéro 80 de la revue Les
Tribunes de la Santé consacré aux
associations d'usagers, Yvanie Caillé signe
un article intitulé «Les malades des reins et
la démocratie en santé: une histoire semée
d’embUches». Elle y retrace lhistoire de
la prise en charge de linsuffisance rénale
terminale, la dialyse et la greffe, marquée

par une forte dépendance des patients
aux équipes soignantes, et interroge les

obstacles spécifiques & leur mobilisation
collective. Manque de reconnaissance de
leurs droits, parole peu entendue, intéréts
économiques de la dialyse : autant de
freins @ une démocratie en santé encore

trop fragile en néphrologie.

5% En savoir plus
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Renaloo continue de lutter contre les discriminations

Adoptée en février 2022, la loi Lemoine a permis aux emprunteurs de résilier a tout
moment leur assurance de prét immobilier et a supprimé le questionnaire médical pour les préts
inférieurs & 200 000 €, sous réserve quiils soient remboursés avant les 60 ans de fassuré. Cette avancée
visait notamment a faciliter laccés au crédit pour les personnes atteintes de maladies chroniques.

Enjanvier2024,le Comité consultatif du secteur
financier a dressé un premier bilan: la réforme
aurait concerné environ 650 000 contrats
entre janvier 2022 et mai 2023, sans générer de
déséquilibres majeurs pourles assureurs.Pourtant,
certains acteurs ont contourné lesprit de la loi,
enaugmentant les tarifs (+10 %), en introduisant
desfranchises ouenexcluant certaines garanties
liées & des pathologies préexistantes.

Ces pratiques, contraires a l'esprit de la loj,
appellentune réaction concréte dugouvernement,
qui s'était engagé aintervenir en cas de dérives.

Parallélement, le groupe de travail « grille de
référence et droit & l'oubli » de la convention
AERAS s'est réuni début 2024 pour étudier,
notamment sur la base de travaux de F[Agence
delabiomédecing,lintégration de linsuffisance
rénale terminale dans la grille de référence,

censée encadrer les surprimes d'assurance.
Les représentants des banques et assureurs
ont refusé de faire des propositions. Renaloo
adénoncé un systéme qui, loin dapporter des
garanties réelles, ne protége que les patients
dont l'état de santé est trés stabilisé, au prix de
critéres d’éligibilité particuliérement restrictifs.

Enfin, sollicitée pour renouveler sa signature
de la convention AERAS, Renaloo a refusé,
estimant que le texte proposé n'avait fait
fobjet d'aucune concertation et qu'il restait
inadapté aux réalités vécues par une large
part des personnes malades.

Suppression du questionnaire

de santé pour Passurance

emprunteur : certains assureurs

ne jouent pas le jeu

faire valoir les réalités des malades

Renforcer la place des usagers dans les instances de santé est une priorité pour Renaloo. Cette
représentation permet d’'ancrer les besoins, les attentes et les réalités des personnes malades dans
les décisions médicales, scientifiques, organisationnelles et politiques quiles concernent directement.

En 2024, ce réle s'est encore renforcé: lieux oU se construisent les politiques de santé.

« Nathalie Mesny, présidente de Renaloo,
et Laurent Di Méglio, trésorier, ont été
nommeés membres du consell

Renaloo est également représentée
localement, dans des établissements de

) A _ ! santé et des instances territoriales, gréce
d'administration de f/Agence de la

biomédecine, en tant que représentants
des usagers.

a lengagement de plusieurs dizaines de
représentants des usagers siégeant en

commissions des usagers ou au sein
« Anne-Pierre Pickaert, conseillére pour

les affaires européennes, a rejoint la
Commission de la transparence de la
Haute Autorité de Santé.

des CPAM. Cette présence de terrain
compléte laction nationale de lassociation,
en assurant une vigilance continue au plus
prés des réalités vécues par les patients.

Ces nominations marquent une reconnais-

sance du travail de Renaloo et renforcent sa . Renaloo représentée au conseil d’admi-

nistration de PAgence de la biomédecine

capacité a porter la voix des patients dans les
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Une représentation stratégique
pour peser sur les politiques de santé

Renaloo siége aujourd’hui dans de nombreuses instances nationales stratégiques:

Comité consultatif national d’éthique

Conseil national consultatif

des personnes handicapées

Comité de veille et d’anticipation
des risques sanitaires

Conseil d’administration de 'Agence
de la biomédecine

Conseil d’'orientation de ’Agence

de la biomédecine

Haut conseil de la santé publique
(HCSP)

Comité d’interface de ’Agence
nationale de sécurité du médicament
et des produits de santé (ANSM)
avec les associations de patients

Conseil scientifique de 'Agence
nationale de recherche sur le sidq,

les hépatites virales et les maladies
infectieuses émergentes (ANRS-MIE)

Commission de la transparence
de la Haute Autorité de Santé

Commission technique des
vaccinations de la Haute Autorité de
Santé

France Assos Santé

Comité scientifique permanent
«Reproduction, grossesse

et allaitement» de l'Agence

nationale de sécurité du médicament
et des produits de santé

Jai choisi de m'engager comme représentant des usagers
car cette mission est capitale : faire remonter la parole
des patients, défendre leurs droits et renforcer leur

place dans un systeme de santé souvent trop vertical. 5 5
C'est un levier essentiel de la démocratie sanitaire.

Francis Berdah, référent régional Occitanie
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PROTEGER NOTRE SYSTEME

Au-dela des maladies rénales, Renaloo s’'engage pour défendre les fondements de notre
modéle de santé: accés universel, solidarité, justice sociale. En 2024, Fassociation s’est
mobilisée contre plusieurs réformes pénalisant les patients les plus fragiles : remise en
cause du dispositif des ALD, partage des transports sanitaires, discriminations dans
Fassurance emprunteur... Elle a aussi porté des propositions concrétes pour améliorer
Paccés alinnovation et promouvoir une politique du médicament plus équitable. Face
aux reculs, Renaloo reste vigilante et force de proposition.

pour protéger les millions de patients concernés

En mars 2024, Renaloo et 24 autres associations de patients atteints de maladies
chroniques ont adressé une lettre ouverte au ministre de la Santé, exprimant leur vive
inquiétude face aux déclarations suggérant une possible réforme du dispositif des
affections de longue durée (ALD). Pilier de notre systéme de santé solidaire, il assure
une prise en charge a 100 % des soins liés a des pathologies graves et coUteuses, telles
que l'insuffisance rénale chronique terminale, dont le traitement par dialyse représente
un co0t moyen annuel de 63 000 € par patient.

Les associations ont souligné que, malgré cette
couverture, les patients en ALD supportent
un reste a charge moyen de 772 €, presque
deuxfois supérieur & celui des autres assurés.
Beaucoup de patients doivent en outre
réduire ou cesser leur activité professionnelle
en raison de leur maladie, aggravant leur
précarité financiére.

Face aux propositions visant & modifier les
critéres d'éligibilité ou & instaurer un reste a
charge plafonné, les associations ont mis en
garde contre le risque de fragiliser encore
davantage les plus malades. Elles ont appelé
le gouvernement & explorer d’'autres leviers
d’économies, telles que la régulation des prix
des médicaments, l'investissement dans la
prévention, plutdt que de remettre en cause
les fondements de la solidarité nationale.

A ce jour, aucune réforme n'a été engagée,
mais les discussions se poursuivent. Renaloo
reste mobilisée, avec ses partenaires, pour
défendre un acceés équitable aux soins pour
toutes les personnes concernées.

Réforme des ALD : la lettre ouverte
(5 de 25 associations de malades
chroniques au ministre de la santé

Pour un maintien de la solidarité
5 envers les plus fragiles.
NON a la réforme des ALD
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Transports sanitaires partagés :
une réforme qui pénalise les plus fragiles

En dépit des alertes répétées de Renaloo et d’autres associations de patients, le gouvernement
aadopté en février 2025 le décret instaurant le transport sanitaire partagé comme norme pour
les patients, y compris ceux nécessitant des traitements réguliers et épuisants tels que la dialyse.

Ce décret impose que les patients soient
regroupés a plusieurs par véhicule, avec un
détour possible de dix kilométres par patient
transporté, dans la limite de trente kilométres.
De plus, l'attente sur le lieu de soins, avant ou
aprés la prise en charge, sera de quarante-
cing minutes maximum.

Renaloo a alerté et dénoncé cette mesure,
considérée comme une maltraitance
institutionnelle, qui alourdit le fardeau des
patients les plus vulnérables. Les temps de
transport et d’attente accrus augmentent la
fatigue des patients déja fragilisés par des
traitements lourds. De plus, la promiscuité
dans les véhicules expose ces patients
immunodéprimés aunrisque accru d'infections.

En cas de refus du transport partagé, les
patients doivent avancer les frais de transport
et subissent une minoration du remboursement
par 'Assurance Maladie. Cette disposition
pénalise financiérement ceux qui, pour des
raisons médicales ou de confort, ne peuvent
accepter le covoiturage.

Renaloo continue de sopposer & cette réforme
et appelle les autorités a reconsidérer cette
décision, afin de préserver la dignité et la
santé des patients les plus fragiles.

Transports sanitaires :
acharnement contre les plus
malades et les plus fragiles continue !

5

Le transport partagé, imposé

aux patients dialysés, rallonge

leurs trajets, réduit leur repos et

les expose a des risques. Sans
alternative possible, cette réforme
fragilise encore davantage des
personnes déja tres vulnérables. Il est
urgent de reconsidérer cette décision.

Manuela Déjean,
représentante des usagers

Une ordonnance citoyenne
pour une politique du médicament plus juste

Aux cotés de 13 associations, Renaloo a contribué a I'élaboration d’'une « ordonnance de la société
civile » pour une nouvelle politique du médicament. Objectif : garantir un accés équitable aux
traitements, maitriser les prix et défendre un systéme de santé centré surles besoins des patients.

Dans sa contribution, Renaloo alerte sur
les freins & l'innovation pour les personnes
atteintes de maladies rénales : standard de
soins médiocre, traitements anciens aux
effets secondaires lourds et rénalisme - une
exclusion des patients insuffisants rénaux des
essais cliniques. Résultat : un accés retardé,
voire impossible, aux innovations.

Alors que linsuffisance rénale est la pathologie
la plus coUteuse pour lAssurance Maladie, les

patients concernés font face aunrationnement
injustifiable. Renaloo appelle & une politique
volontariste pour lever ces freins et garantir a
tous un accés réel aux progres thérapeutiques.

Renaloo, aux cdtés de 13 associations,

propose une ordonnance pour
garantir 'accés et la soutenabilité

du systéme de santé.

¢
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CREER DES CONNAISSANCES

Renaloo s’engage dans la production et le partage de connaissances pour faire
progresser les soins, innovation et les droits des patients. En 2024, l'association a
initié et participé a plusieurs projets de recherche, études et groupes de travail, aux
cotés d’équipes scientifiques, d’institutions et de patients. Leur point commun: partir
de 'expérience vécue pour mieux éclairer les pratiques, les recommandations et les

politiques publiques.

le zona chez les personnes immunodéprimées

Les personnes immunodéprimées, comme les
patients greffés, présentent un risque accru
de contracter un zong, souvent plus grave et
susceptible d'entrainer des complications.
En 2024, Renaloo a participé a I'étude
Zonimmune, menée avec la plateforme de
recherche participative MoiPatient et six autres
associations, afin d’évaluer la perception, les
connaissances et les attentes des personnes
concernées sur cette maladie douloureuse.

Lenquéte, alaquelle 361 personnes ont participé,
révéle un manque d'information sur le zona, ses
complications possibles et les moyens de s'en
protéger. Pourtant, la volonté de prévention
est forte: plus de 87 % des répondants ayant
entendu parler du zona se disent préts a se
faire vacciner, un chiffre qui reste tout aussi
élevé dans 'ensemble des réponses.

., Zona et immunodépression:
résultats de I'étude ZONIMMUNE

Ces résultats coincident avec la publication,
en mars 2024, d'une recommandation de
la Haute Autorité de Santé en faveur de la
vaccination des personnes immunodéprimées
déslage de18 ans (vaccin Shingrix). Renaloo
aactivement contribué & l'élaboration de ces
recommandations. Désormais remboursé, ce
vaccin constitue un réel progrés pour prévenir
cette infection, dont les séquelles peuvent
&tre sévéres et douloureuses, en particulier
chez les personnes greffées du rein.

., Zona : un vaccin recommandé pour
5%

les personnes immunodéprimées

= |
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CHOIS’IR, une étude pour une véritable
liberté de choix en néphrologie

En collaboration avec MoiPatient, Renaloo a lancé en octobre 2024 'étude CHOIS'IR, destinée
aux personnes concernées par une maladie rénale sévére, en dialyse ou greffées. Cette enquéte
vise a évaluer leur niveau d'information et leur participation aux décisions médicales concernant
le choix de leur traitement — greffe & partir d'un donneur vivant ou décédé, dialyse en centre

ou a domicile, longue ou quotidienne.

Ce principe fondamental de libre choix,
régulieérement affirmé, reste souvent théorique.
En 2016, une premiére enquéte de Renaloo
révélait d'importantes marges de progression:
CHOIS'R doit permettre de mesurer les évolutions
et de documenter les freins persistants.

Conduite avec 'appui d'un groupe de travail
pluridisciplinaire, associant patients et
médecins, 'étude apportera des éléments
précieux pour renforcer le plaidoyer enfaveur
d'un systéme de santé plus respectueux des
droits des patients. Ses résultats permettront
notamment d’éclairer les politiques publiques
en matiére d’'information et de décision
partagée en néphrologie.

Participez a notre étude
5 CHOIS'IR sur le choix de votre
traitement par greffe ou dialyse!

Don de rein a un proche:

Ecouter les patients, c’est
accéder a un savoir irremplacable.
Nos enquétes, concues avec eux,

révelent des réalités que la
meédecine ignore trop souvent. Elles
rendent visible ce qui ne lest pas et
redonnent aux malades la place
qu'ils méritent dans le débat public.

Christian Baudelot,
vice-président et sociologue

mieux comprendre le parcours des donneurs

En 2024, seules 598 greffes rénales a partir de donneurs vivants ont été réalisées en France
- un chiffre en recul par rapport au record de 2017 et bien inférieur a celui du Royaume-Uni,
oU ce mode de greffe représente prés d’un tiers des transplantations rénales.

Les précédents travaux menés par Renaloo
ont permis didentifier des obstacles récurrents
dans le parcours des donneurs : lenteur et
complexité des examens préalables, manque
d'information et de suivi, colts non pris en
charge, séquelles physiques ou manque de
reconnaissance.

Pour actualiser ce diagnostic et proposer des
améliorations concrétes, Renaloo alancé un
groupe de travail réunissant des personnes
ayant donné un rein & un proche. Cette

démarche vise a lever les freins persistants
& une greffe qui, pourtant, offre les meilleurs
résultats a long terme.

Des outils d'information et un programme
d’interpellation des pouvoirs publics sont en
cours d'élaboration pour porter ces enjeux
auprés des décideurs.

., Vous avez donné un rein & un proche?
™ . . .
Rejoignez notre groupe de travail !
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Début 2024, [Agence de la biomédecine a publié des « recommandations d'aide

a la pratique clinique pour le don de rein du vivant », fruit d'un travail collectif

auquel Renaloo a activement contribué en 2023. Ce document de référence

aborde les dimensions médicales, juridiques et scientifiques de la greffe & partir

d’'un donneur vivant. Il vise & développer cet acte, améliorer la qualité et la sécurité

des soins, accompagner les professionnels et les patients dans la recherche

du parcours le plus adapté et harmoniser les pratiques sur lensemble du territoire.

O Un guide de recommandations pour
" la greffe rénale de donneur vivant

REXETRIS mise sur la recherche
pour personnaliser les traitements antirejet

Renaloo participe au conseil scientifique
du projet REXETRIS, porté par le Pr Pierre
Marquet (CHU de Limoges) avec 'INSERM.
Objectif : optimiser labalance bénéfice/risque
desimmunosuppresseurs selon une approche
de médecine personnalisée, en étudiant les
relations entre I'exposition prolongée de
patients greffés & ces médicaments et le
devenir along terme du patient et du greffon.

Ce projet s'appuie sur 'analyse croisée de
plusieurs bases de données — Cristal gérée

i

REXETRIS ouvre la voie a une
personnalisation des traitements
antirejet, pour mieux protéger les greffons
sur le long terme. La participation des patients a ce
projet, a travers Renaloo, affirme leur place légitime

dans une recherche qui ne peut se faire sans eux.

par lAgence de la biomédecine, ABIS du
CHU de Limoges et le Systéme National
des Données de Santé — pour optimiser
lefficacité et limiter les effets indésirables.
Cette recherche vise, & terme, & optimiser
les stratégies thérapeutiques, les doses et
aussi la formulation de ces médicaments
(voiesinjectables, orales, formes retard, etc.).

, REXETRIS : la recherche pour
" améliorer les traitements antirejet

)

Jean-Luc Le Coz,
administrateur
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SOUTENIR LES PERSONNES

En 2024, Renaloo a poursuivi son implication auprés des personnes immunodéprimées,
toujours exposées a des formes graves du Covid et dautres infections. Enquéte nationale,
campagne #JeSuisSolidaire, information continue sur la vaccination, participation a un
plan européen:lassociation s’est mobilisée sur tous les fronts pour alerter, sensibiliser,
et obtenir des actions concreétes, a la mesure des enjeux de santé publique.

des personnes immunodéprimées

En janvier 2024, Renaloo et six autres associations de patients - ELLyE, Fédération des greffés
coeur et/ou poumon, France Rein, association Laurette Fugain, Transhépate et Vaincre la
mucoviscidose - ont lancé une grande enquéte pour documenter la réalité des personnes
immunodéprimées face au Covid-19. Lambition était de faire entendre leur vécu, encore
largement ignoré, et alerter les autorités sur la persistance des risques et la nécessité de

mesures de protection adaptées.

Les résultats, publiés en mars, révélent un
décalage alarmant entre la perception du grand
public et celle des personnes immunodéprimées.
Alors que la moitié des Francais considérent le
Covid-19 comme une maladie bénigne, 73 %
des patients immunodéprimés continuent de
le percevoir comme une menace grave. Pour
67 % d’entre eux, la crainte du virus impacte
encore leur quotidien, et plus de la moitié se
sentent exclues ou stigmatisées.

Cette fracture de perception alimente un
sentiment d'indifférence, voire de rejet. Seules
27 % des personnes interrogées déclarent
porter systématiquement un masque en
leur présence. Pourtant, 86 % des patients
immunodéprimés estiment toujours utile
cette protection et 64 % souhaitent qu'elle
redevienne obligatoire dans les lieux publics
clos. Mais prés de la moitié n'osent plus
exprimer leurs besoins.

Létude met également en évidence un déficit
massif d'information : prés de 60 % des
personnes interrogées s'estiment malinformés
sur le suivi de 'épidémie ou les traitements
disponibles.

Dans un contexte de normalisation du virus,
cette enquéte met en évidence une « double
peine » : & la vulnérabilité s'ajoute une forme
d'invisibilité sociale. Renaloo poursuit sa
mobilisation pour que les plus fragiles soient
reconnus, écoutés et protégés a la hauteur
des risques qu'ils encourent.

Covid19: le sort des personnes

immunodéprimées toujours
suspendu & la menace

du risque infectieux



https://renaloo.com/covid19-le-sort-des-personnes-immunodeprimees-toujours-suspendu-a-la-menace-du-risque-infectieux/
https://renaloo.com/covid19-le-sort-des-personnes-immunodeprimees-toujours-suspendu-a-la-menace-du-risque-infectieux/
https://renaloo.com/covid19-le-sort-des-personnes-immunodeprimees-toujours-suspendu-a-la-menace-du-risque-infectieux/
https://renaloo.com/covid19-le-sort-des-personnes-immunodeprimees-toujours-suspendu-a-la-menace-du-risque-infectieux/

RAPPORT ANNUEL

portons le masque

¢ Renaloo

Le 2 janvier 2024, Renaloo, AIDES et ELLyE ont lancé la campagne nationale « Le masque
solidaire », avec le soutien du ministére de la Santé, de 'Assurance Maladie et de nombreux
partenaires. Objectif : rappeler que le port du masque, notamment en lieu clos, reste un geste

essentiel pour protéger les plus fragiles.

En 2023, les infections respiratoires, dont le
Covid-19, ont continué de mettre en danger
les personnes immunodéprimées. En France,
environ 300 000 personnes étaient concernées.
Pourtant, seuls 15 % des Francais déclaraient
porter un masque en présence de personnes
vulnérables.

La campagne a mis en lumiére ce décalage,
en appelant chacun & adopter ce geste de
protection simple et altruiste. Affichage,
campagne digitale, distribution de 250 000
masques le 6 janvier place de la République

i Lancement de la campagne
"™ - -
«le masque solidaire »

& Paris:une opération dampleur saluée pour
son impact.

Au-dela delappel ala prévention,la campagne
apermis de rendre visibles les réalités vécues
par les personnes arisque, en s‘appuyant sur
une couverture médiatique importante et la
mobilisation de nombreuses personnalités.
Son message central — « Je suis solidaire de
ceux que le vaccin ne protége pas. Portons
un masque pour protéger les plus fragiles »
— aréaffirmé limportance d'un engagement
collectif pour la protection de tous.


https://renaloo.com/campagne-masque-solidaire/
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un soutien régulier auprés des patients a risque

En 2024, Renaloo a continué d'informer les personnes immunodéprimées, en particulier les
patients atteints de maladies rénales sévéres, dialysés ou greffés, sur les campagnes de

vaccination contre le Covid-19 et la grippe.

A chaque nouvelle vague, a loccasion des
campagnes de vaccination au printemps
puis & lautomne, 'association a relayé des
messages clairs et accessibles, en partenariat
avec le ministére de la Santé. Des supports
ont été largement diffusés, notamment dans
les services de néphrologie, de dialyse et de
transplantation.

Les messages:

+ lavaccination, bien que parfois moins efficace
chez les personnes immunodéprimées,
reste la meilleure protection contre les
formes graves

+ les mesures de protection,comme le port
du masque FFP2, sont essentielles

Un enjeu européen

Renaloo a aussi alerté sur la couverture
vaccinale insuffisante des personnes arisque,
encore responsable d'une part importante
des hospitalisations liées au Covid.

o Covid: la nouvelle campagne
de vaccination démarre

Covid, grippe : votre meilleure
5% protection c’est le masque FFP2
et le rappel vaccinal !

En 2024, Yvanie Caillé a représenté Renaloo dans un groupe de travail réunissant des experts
européens, en vue de I'élaboration d’'un plan de transition pour mieux protéger les populations
arisque face au Covid, en particulier les personnes immunodéprimées. En France et en Europe,
les taux de vaccination restaient dramatiquement insuffisants : a peine 12 % chez les plus de
60 ans lors de la campagne automne/hiver 2023.

Pourtant, le virus a continué de menacer
gravement les personnes atteintes d’'une
insuffisance rénale séveére, dialysées ou greffées.
C’est dans ce contexte que ce plan formule

santé & vacciner et fixer untaux de couverture
a 75%. Renaloo continuera de relayer ces
recommandations et de défendre les besoins
des patients les plus vulnérables, en France

treize recommandations concrétes, destinées
a renforcer les politiques de prévention et la
couverture vaccinale.

comme en Europe.

Plan de transition COVID :
5 améliorer la couverture vaccinale
Parmiles priorités: organiser des campagnes " des populations & risque, dont

réguliéres, diversifier les modalités daccés ala les immunodéprimés

vaccination, encourager les professionnels de
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BATIR DES SOLUTIONS
A LECHELLE MONDIALE

Cette année encore, I'association a renforcé son ancrage international pour faire
reconnaitre la maladie rénale chronique comme un enjeu de santé publique majeur, en
Europe comme dans le monde. Présente au Parlement européen comme al’/Assemblée
générale des Nations Unies, Renaloo a représenté les patients et défendu une meilleure
prévention, un dépistage plus précoce et une prise en charge plus juste, fondée sur
Pexpérience et les besoins des personnes concernées.

Agir a échelle européenne pour mieux
prendre en charge la maladie rénale chronique

En juillet 2024, Renaloo a participé & la Conférence de haut niveau sur le don et la greffe
d’'organes organisée a Budapest par la présidence hongroise du Conseil de 'Union européenne.
Yvanie Caillé, fondatrice de 'association, y a porté 'urgence d’'améliorer laccés & la greffe dans
tous les Etats membres.

Deux mois plus tard, & loccasion de la premiére
session du Parlement européen, Renaloo s'est
rendue & Strasbourg pour sensibiliser les
nouveaux députés aux enjeux de la maladie
rénale chronique. Aux cétés de I'European
Kidney Health Alliance (EKHA), lassociation a
présenté ses 10 propositions pour transformer
la prise en charge de cette pathologie encore
trop peu reconnue & 'échelle de 'Union.

Représentée par Anne-Pierre Pickaert,conseillére
pourles affaires européennes,Renaloo amultiplié
les rencontres avec les eurodéputés francais
engagés sur les questions de santé, appelant
A une réponse européenne coordonnée pour
prévenir, dépister, traiter et enfin faire de la
santé rénale une véritable priorité politique.

5% Renaloo porte la voix des malades du
" rein auprés des députés européens !

Au plan européen, Renaloo est membre actif de EKHA (European
Kidney Health Alliance) et EKPF (European Kidney Patients Federation).

Une mobilisation pilotée
par un groupe dédié

Ces actions sont coordonnées par le groupe de travail expert Europe

de Renaloo, composé de Francis Berdah, Marion Braks, Yvanie Caillé,
Manuela Déjean, Bruno Lamothe, Anne-Pierre Pickaert, et Mauricette Salque.
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Mettre la maladie rénale
sur 'agenda mondial

Renaloo a également poursuivi son engagement a linternational. En mai 2024, elle était présente
& Genéve, lors d’'un événement organisé par I'International Society of Nephrology en marge
de PAssemblée mondiale de la santé. Ce temps fort, intitulé Patient Forum: Sharing the Lived
Experience of People with Chronic Kidney Diseases, a rappelé combien la participation des

patients est essentielle pour faire évoluer les politiques de santé.

Le 25 septembre 2024, Renaloo a participé
en tant gu’intervenant a un événement
paralléle de la 79&éme Assemblée générale
de TONU & New York, consacré aux maladies
non transmissibles. Lors d'un panel dédié aux
maladies cardio-rénales et métaboliques,
nous avons souligné limportance des données
issues du vécu des patients pour construire
des politiques efficaces et équitables.

5% Renaloo @ New York pour la 79¢me
" Assemblée générale de FTONU

Par ailleurs, Renaloo a contribué au plaidoyer
mondial visant & ce que I'Organisation
Mondiale de la Santé (OMS) intégre la maladie
rénale chronique parmi les pathologies non
transmissibles prioritaires. Ce plaidoyer a
notamment donné lieu & des échanges avecle
PrJérédme Salomon, Sous-Directeur général,
en charge des maladies transmissibles et non
transmissibles de TOMS.

LOMS doit enfin prioriser les
’5¢ maladies rénales dans les stratégies
globales de santé publique

Au plan mondial, Renaloo est membre actif
de Global Patient Alliance for Kidney Health.

Chez Renaloo, nos bénévoles patients et aidants font
entendre la voix des malades rénaux en Europe.

Forums, advisory boards, innovations... : nous portons
leurs besoins, partageons les avancées et renforcons
notre plaidoyer en lien avec dautres pays.

)

Mauricette Salque,

bénévole du groupe de travail Europe
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BILAN

Cette section présente le bilan financier de Renaloo pour I'exercice 2024, incluant les
principales sources de financement, la répartition des charges et le résultat de Fannée.
Ces données reflétent la gestion des ressources de 'association et son engagement
a soutenir ses missions en faveur des patients atteints de maladies rénales.

931198€

Les ressources de 'exercice 2024 se sont élevées & 931198,82 €,
contre 654 594,34 € en 2023, en hausse de 42% par rapport a I'exercice précédent,
principalement liée @ Faugmentation de dons hors industrie pharmaceutique.

La partie des ressources en plus forte
progression (40% en 2024 vs 9% en 2023)
est celle obtenue par des dons provenant
de sociétés mécénes privées en dehors
de l'industrie pharmaceutique, notamment
dans le cadre de mécénats de compétence
sur la campagne « Le masque solidaire » et
la conception de la campagne dédiée au
dépistage et & la prévention prévue en 2025.

La deuxieme ressource de l'association
provient de sociétés privées de l'industrie
pharmaceutique qui représente 29% en
2024 vs 35% en 2023. Conformément a
sa charte éthique de partenariat avec des
entreprises de l'industrie pharmaceutique,
Renaloo maintient son indépendance et la
multiplicité des soutiens.

La partdesressources provenant de subventions
publiques a baissé (21% en 2024 vs 41% en
2023) au profit du mécénat privé et enraison
delafindesversements delARS lle-de-France

pour la création de MoiPatient. Ces subventions
publiques proviennent majoritairement du
Fonds National pour la Démocratie Sanitaire
et de 'Assurance Maladie.

Au niveau européen, Renaloo a aussi bénéficié
pour la seconde et derniére année d'une
subvention attribuée par la Commission
Européenne dans le cadre du programme
EU4Health au projet européen « PreventCKD
» porté par un consortium coordonné par
'EKHA (European Kidney Health Alliance),
dont Renaloo est membre.

Les autres ressources de I'association
proviennent de soutiens et adhésions de
particuliers (5% vs 10% en 2023) ainsi que de
prestations de services (3% vs 4% en 2023).

Les produits financiers pergcus en 2024
(2 454,52€) restent modestes (vs 3 32962€
en 2023).



RAPPORT ANNUEL

des ressources

Dons en nature/
mécénat

Dons industrie
pharma

Subventions
publiques

Dons de
particuliers
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et entreprises @

Prestations

Produits
financiers
et divers

Legs

Les charges d’exploitation se sont élevées en 2024
a1027172,37€, en progression de 57%.

Ces charges sont constituées de salaires
et charges sociales a hauteur de 37%, soit
un montant de 382 500€. Cette part reste
stable par rapport & 2023, année marquée
par lintégration de nouveaux collaborateurs.

Lachat de services extérieurs a été le poste le
plusimportant des charges versées par Renaloo
en 2024 avec un total de 640 400 € vs 248
100 € en 2023. Ces services extérieurs sont
notamment liés aulancement de la campagne
« Le masque solidaire ». Au titre de ce projet
phare, il a été fait appel & des compétences
d’agence de communication qui se sont
traduites par un mécénat de compétence
valorisé en respect des réglementations
comme une ressource nouvelle.Les honoraires
de communication, impression et publicité
de la campagne représentent 70% de ces
services extérieurs, en augmentation de 85%
par rapport a 2023.

Les honoraires versés pour nos actions
européennes représentent 9% des achats de

services extérieurs en 2024 vs 4% en 2023.
lls sont liés & nos efforts d'augmenter notre
représentation et nos actions de plaidoyer
au niveau européen et au-deld. Lannée 2024
a notamment permis & Renaloo de pouvoir
pour la premiére fois porter certains éléments
de son plaidoyer au niveau mondial au sein
de TOMS.

Les frais liés a la diffusion par voie postale
représentent 4% en 2024 vs moins de 1%
en 2023. Cette augmentation est liée a la
campagne «Le masque solidaire » et a permis
notamment I'envoi de 1034 affiches et 25 850
masques aux 517 pharmacies partenaires de
la campagne.

Le reste des achats de services extérieurs est
réparti sur des postes tels que des honoraires
informatiques, frais de mission, domiciliation,
cotisations et sont restés stables entre
2023 et 2024.
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Compte tenu des ressources et des charges
de lannée 2024, le résultat de 'exercice est
déficitaire & —95973,85 € en comparaison
avec l'exercice 2023 qui s’établissait a
4 406,69€. Ce premier déficit depuis 4 ans
traduit une forte volonté d’amorcer la mise
en ceuvre d'une stratégie de développement
sur les 5 ans & venir et donc nécessitant
des investissements pour le moyen terme,
en lien avec la mission d'intérét général de
lassociation.

bancaires

Au 31décembre 2024, les disponibilités bancaires
de l'association s’élévent & 75434,41€ et
sont conformes aux prévisions budgétaires
anticipées tout au long de 'année 2024.

aux comptes

Lasociété «Audit et Perspectives »,commissaire
aux comptes et membre de la compagnie
régionale de Versailles, a audité les comptes
2024 et a certifié a certifié & la date de la
convocation de IAssemblée Générale que
«les comptes de lassociation Renaloo sont
réguliers, sincéres et donnent une image fidele
des opérations de l'exercice écoulé, ainsi que
delasituation financiére et du patrimoine de
lassociation & la fin de 'exercice».

En amont, le méme commissaire aux comptes
a également validé les comptes de la filiale
MoiPatient SAS.

Lerapportmoral etles comptes defexercice 2024
ontensuite été approuvés,dune part par décision
delassocié unique de MoiPatient en date du 28
juin2025 et dautre part par fassemblée générale
de Renaloo tenue le 28 juin 2025.

¢ Renaloo

<D

Le total du bilan arrété au 31 décembre 2024
s'éleve a 352059]14€ contre 501 892,64€ en
2023 et comprend notamment des fonds
propres a hauteur de 292138,85€ qui incluent
les réserves de lannée ainsi que le résultat
déficitaire de 'année. Ces fonds propres
représentent une réserve de 28% des charges
supportées en 2024.

MoiPatient

439 900€

Lactivité de la filiale MoiPatient, détenue &
100% par lassociation Renaloo, continue de
progresser. Au titre de l'année 2024, |a filiale
MoiPatient SAS aréalisé un chiffre d'affaires
de 439 900€, en trés forte augmentation par
rapport d 2023 (+ 48 %), gréce ala multiplication
destravaux de recueil de lexpérience patients,
notamment pour les patients concernés
par la pathologie rénale, ainsi que dans le
domaine du VIH, en collaboration avec plus
d'une vingtaine d'associations de patients.
Toutefois, lafiliale a d0 faire face & une hausse
des charges, passées de 294 800€ en 2023 a
524 000€, en raison notamment des salaires
et de lexternalisation de ressources humaines
destinées a investir dans la préparation des
projets de 2025. Le résultat net aprés impdts
était de — 84100€ et les fonds propres restent
positifs & prés de 60 000€ alafin delexercice.
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En conclusion, la situation financiére de Renaloo, certes négative en 2024, a permis a 'association
d’augmenter de fagon significative ses actions et priorités fixées par les instances de gouvernance
pour Fannée 2024. Ces actions continuent a étre au service des personnes malades du rein et

de leurs proches.

merci & nos bénévoles !

Les activités de Fassociation ont principalement été portées en 2024 par plus de 60 bénévoles,
qui ont cumulé plus de 12 200 heures de bénévolat, soit équivalent de 7 emplois & temps complet!

Cetemps bénévolat est bien sir valorisé dans
les comptes annuels sous forme de contributions
volontaires en nature et personnel bénévole.
Il représente un total de 443 411 € en 2024,
en augmentation de 32% par rapport & 2023.

Un grand merci pour 'engagement et les
grandes capacités de mobilisation de nos
bénévoles ; et ce d'autant plus qu'ils sont
souvent directement concernés parla maladie
et des soins contraignants.
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ILS NOUS SOUTIENNENT

Merci a tous nos partenaires !

Nos donateurs

Nous remercions chaleureusement 'ensemble de nos donateurs pour leur confiance et leur
soutien, qui rendent possibles nos actions tout au long de Pannée.

Nos soutiens publics

L agence dela >y U'Assurance
1biomédecine A Maladie

Agir ensemble, protéger chacun

Nos mécénes et partenaires privés

Nos partenaires industriels




