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De juin 2015 à juin 2016, 367 000 visiteurs 
uniques sur le site. Parmi eux :  

– 13 000 sont venus de 15 à 100 fois au cours de 
l’année  

– 12 500 plus de 100 fois  

• 77% des visiteurs accèdent au site avec un 
ordinateur, 17% avec un smartphone et 10% 
avec une tablette.  

• 67% de femmes et 33% d’hommes.  
 



18-24 ans 
20% 

25-34 ans 
20% 

35-44 ans 
18% 

45-54 ans 
16% 

55-64 ans 
14% 

65+ 
12% 

Visiteurs de Renaloo par tranches d'âges 
avril mai juin 2016 



Présentateur
Commentaires de présentation
Quelqu’un qui « me ressemble »…Echanges entre pairs, relation d’entraide, compétences d’empathiePartage des émotions liées à la maladieIntelligence collective, auto-modération



Présentateur
Commentaires de présentation
Création de nouveaux savoirs, profanes, expérientiels : le vécu de la maladieL’expertise patient…



Facebook : la page 



 
Les actions de Renaloo,  

Au-delà du web 
Améliorer la qualité des soins et 

de la vie 



Des brochures… 



Sur le terrain…  

• Groupes de parole 
• Cafés donneurs 
• Cafés Renaloo 







Produire des connaissances nouvelles 
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Les constats des EGR 

• Des parcours souvent chaotiques 
• faible efficacité des stratégies de prévention et de 

prise en charge - permettant de ralentir, voire de 
stopper l’évolution des maladies rénales 

• un tiers de démarrages de la dialyse en urgence 
• Des démarrages de dialyse trop précoce, alors qu’elle 

n’est pas encore nécessaire  



Les constats des EGR 

• insuffisance et retard du recours à la greffe, le 
meilleur traitement mais aussi le moins coûteux  

• insuffisance d’accès à la dialyse autonome, à 
domicile notamment, etc.  

• Très faible place du traitement palliatif conservateur 
• Grandes hétérogénéités géographiques et sociales 

dans l’information, l’orientation et les parcours des 
patients 



• Rentabilité importante de la dialyse en centre 
– Marge brute d’exploitation des structures spécialisées 

en dialyse en moyenne de 16 % 
– Rentabilité économique de 11 % 
Cliniques privées : 3% HAD, 1,1% cliniques multidisciplinaires, 0,6% 

cliniques spécialisées, 0,5% cliniques de radiothérapie (DRESS) 

• Le nombre de patients dialysés augmente de 4 à 
5% par an 
 

 

L’éclairage de la Cour des comptes 



• Des pertes de chances importantes, médicales 
et humaines, pour les patients.  

• Des surcoûts majeurs pour l’Assurance 
Maladie qui consacre des budgets 
considérables au financement de mauvaises 
pratiques et à la réalisation de soins non 
nécessaires ou insuffisants 

• Un défaut de transparence sur les données 
disponibles : le registre REIN 
 













MoiPatient.fr 
Un projet d’accompagnement à l’autonomie 
innovant, reposant sur l’outil digital 
- Le patient acteur de son parcours, 
- Le patient coopérateur de la qualité et de 
la sécurité de ses soins, 
- Le patient producteur de connaissances 
nouvelles 



• Une priorité : renforcer les capacités des 
patients et développer leur autonomie afin de 
leur donner la possibilité d’être véritablement 
acteurs de leur prise en charge 



2 versants complémentaires 

• L’Université des personnes malades des reins :  
un dispositif présentiel d’accompagnement, de 
soutien et de renforcement des capacités, reposant 
sur le partage des connaissances, des compétences 
et des expériences 

• MoiPatient.fr : 
une plateforme digitale participative, articulant 
information et évaluation par les patients de la 
qualité et de la sécurité des soins (CareAdvisor.fr) et 
production de nouveaux savoirs issus des patients 
eux-mêmes (Mesdata.fr). 



L’Université des personnes  
malades du rein (UPMR) 

 
• Directement inspirée de l’expérience de AIDES 
• Accompagnement et soutien des personnes vivant 

avec une maladie rénale, quel que soit son stade 
• Visant au renforcement des capacités individuelles et 

collectives à agir favorablement pour sa santé, à 
comprendre les enjeux de qualité et de sécurité des 
soins  

• Rencontres résidentielles de deux à trois jours, en 
région Pays-de-la-Loire. 

• Chaque UPMR est destinée à environ 50 patients ou 
proches, venant de l’ensemble du territoire. 



MoiPatient.fr 

1. « Care Advisor » : un dispositif d’orientation 
des patients dans le système de santé à partir 
des évaluations disponibles et des avis des 
patients eux-mêmes  
 

2. « Mesdata.fr » : une plateforme de 
recherche participative et de production de 
connaissances « patient centrées » 

 



CareAdvisor.fr 
un dispositif d’orientation des patients 
dans le système de santé à partir des 

évaluations disponibles et des avis des 
patients eux-mêmes  



CareAdvisor.fr 
 

• 3 niveaux d’information et de transparence 
complémentaires 

• présentés de manière intelligible (datavisualisation)  
1. Données publiées sur l’activité des structures et 

des indicateurs validés de qualité des soins 
2. Environnement des soins, services et 

accompagnement proposés 
3. Avis des patients eux-mêmes 



Mesdata.fr  
une plateforme de recherche 
participative et de production 

de connaissances  
« patient centrées » 



Mesdata.fr 

Approches de recherche participative  
• Rendre aux patients la maîtrise de leurs données et 

de leurs usages 
• Impliquer les patients dans la recherche scientifique  
• Associer l’expertise scientifique et l’expertise des 

patients, celle du vécu de la maladie et des 
traitements 

• Favoriser l’émergence d’un espace de dialogue et 
d’action entre citoyens et chercheurs  

• Créer un outil très innovant pour la production de 
nouveaux savoirs 
 
 



Mesdata.fr  
 

• Contribuer à l’amélioration des connaissances et de 
la qualité des soins, en apportant leurs propres 
données sur : 
– Leur santé 
– Leur relation au système de soins  
– l’accès aux droits 
– l’impact de leur pathologie sur leur vie quotidienne ou 

celle de leur entourage 
– Certains aspects économiques 

• Garanties +++ de consentement, de confidentialité, 
de sécurité et d’éthique. 



 

Merci de votre attention ! 
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