
Renaloo et les questions de 
fin de vie



Nos missions
Communauté de patients créée en 2002, devenue une association de patients agréée, Renaloo a pour objectif principal l’amélioration de la qualité 
des soins et de la vie des patients et de leurs proches.
Elle s’engage autour de trois grandes ambitions :

Informer, soutenir, 
accompagner

Savoir, c’est pouvoir ! 

Renaloo produit une information 
experte et adaptée à chacun. 
Face à une pathologie grave et 
invalidante, elle propose de 
nombreux services et actions 
d’accompagnement et de 
soutien, en ligne et au plus près 
du terrain.

Savoir et faire savoir

L’innovation dans son 
ensemble, est un levier majeur 
d’amélioration pour les 
malades du rein. 

Renaloo s’attache en particulier 
au recueil de l’expérience des 
patients, pour produire des 
connaissances nouvelles issues 
des personnes concernées, 
nécessaires à l’émergence d’une 
meilleure médecine.

Porter la voix, 
défendre les droits

Renaloo est très engagée 
dans la démocratie en santé.

L’association construit et porte 
un plaidoyer d’une grande 
expertise, pour contribuer 
directement aux évolutions du 
système de santé, à 
l’amélioration des pratiques 
médicales et de la qualité des 
soins.









Maladie rénale chronique et 
fin de vie



Fin de vie et dialyse

Le projet
La dialyse : un traitement lourd, 
contraignant, non curatif

Traitement vital mais :

•Très contraignant (3 X 4–5 h par 
semaine)

•Ne remplace qu’environ 10 % de la 
fonction rénale

•Altère fortement la qualité de vie

•Espérance de vie réduite

Vécu exprimé par les patients :

« prison », « enfer », « cauchemar », 
« souffrance »

Arrêt de la dialyse : une mort 
« rapide »… mais souvent mal 
accompagnée

•L’arrêt de la dialyse entraîne le 
décès en quelques jours•Accumulation de toxines et de 
liquides•Troubles cardiaques (hyperkaliémie), 
détresse respiratoire•1 décès sur 5 chez les patients 
dialysés survient après arrêt du 
traitement•Délai moyen avant décès : 6 jours

⚠ Problème majeur :
Accès inégal à la sédation profonde 
et continue
Agonies parfois vécues en pleine 
conscience

Soins palliatifs et MRC : des 
incohérences persistantes

Beaucoup de patients dialysés se voient 
refuser l’accès aux unités de soins 
palliatifs s’ils n’arrêtent pas la dialyse

Logique binaire imposée :

Dialyse ou soins palliatifs, mais rarement 
les deux :

•Des choix contraints•Des renoncements•Des fins de vie non souhaitées

👉 Enjeu clé :
Permettre l’accès aux soins palliatifs 
sans condition d’arrêt de la dialyse

 



Fin de vie et dialyse

Le projetCas n°1 – Delphine (45 ans) : mourir 
consciente

Malade rénale depuis l’enfance

Plusieurs greffes, retour en dialyse 
après échec

Décide d’arrêter la dialyse

Demande une sédation profonde et 
continue → refus

Agonie vécue en pleine conscience

Décès au 8ᵉ jour

Derniers mots à son conjoint : « c’est 
dur de mourir »

Cas n°2 – Didier (85 ans) : mourir 
seul

Dialysé, épuisé par le traitement

Demande l’arrêt de la dialyse

Retour à domicile, accompagnement 
minimal

Fin de vie adoucie in extremis par un 
ami médecin

Cas n°3 – Jean-Marc : choisir 
entre dialyse et soulagement

Dialysé, atteint d’un cancer avancé 
très douloureux

Demande une admission en soins 
palliatifs

Condition posée : arrêter la dialyse

Refuse cette mort-là

Renonce aux soins palliatifs



Fin de vie et greffe

Le projet
Greffe rénale et fin de vie : des 
risques spécifiques

Traitements antirejet au long cours :

• Risque accru d’infections

• Cancers plus fréquents, plus 
agressifs

Fin de vie parfois brutale et 
insuffisamment accompagnée

Cas n°4 – Juliana (36 ans) : cancer 
fulgurant

Greffée depuis l’enfance

Traitement antirejet très intense

Mélanome diagnostiqué tardivement

Évolution rapide, interventions 
mutilantes

Décès à domicile, dans d’atroces 
souffrances

Fin de vie éloignée de ses souhaits

Cas n°5 – Pascal et son épouse : 
l’exil pour mourir

Patient greffé, atteint d’un cancer 
invalidant

Épouse elle-même gravement malade

Projet commun de fin de vie

Impossible en France

Départ en Suisse pour une aide à 
mourir

Décès conforme à leurs volontés, grâce 
à leurs ressources

Inégalité majeure : capital social et 
financier déterminant





Le plaidoyer de Renaloo sur la fin de vie

Le projet
Décembre 2022
Tribune dans Le Monde
Dialysée depuis des années, Delphine 
a fait le choix d’arrêter son traitement 
et de se laisser mourir

Juillet 2023
Renaloo demande à la HAS d’inscrire 
les soins palliatifs à son programme 
de travail 2024
Notre demande concerne :

• un guide des bonnes pratiques dans 
le domaine des soins palliatifs. La 
dernière recommandation de la HAS 
sur les soins palliatifs remonte à 
2002, il est donc grand temps !

• une liste d’indicateurs permettant 
d’évaluer la réalité de l’anticipation 
et de l’implication de la médecine 
palliative, notamment dans le cadre 
des maladies chroniques et/ou 
graves, dans le but de limiter les 
situations d’obstination 
déraisonnable

Juillet 2023
Les mains propres ? Position de 
Renaloo sur la participation des 
soignants à l’aide médicale à mourir.

Nous, patients atteints de maladies 
rénales chroniques, vivons avec des 
traitements lourds, des espérances de 
vie réduites, et une connaissance 
intime des limites du système de soins.

👉 Nos demandes existent, sont 
réfléchies et constantes.
👉 Les ignorer, ou les renvoyer hors du 
soin, serait une forme d’abandon.

Une fin de vie digne ne peut se 
construire
ni sans les patients,
ni sans les soignants.



Le plaidoyer de Renaloo sur la fin de vie

Le projet
Avril 2024
Soins palliatifs ou dialyse, pourquoi l’un ou 
l’autre ? pourquoi pas les deux ? Stop à 
l’impossible choix.

• Informer tôt et honnêtement les patients et 
leurs proches pour une décision partagée.

• Former les équipes de néphrologie à 
l’accompagnement de la fin de vie.

• Former les équipes de soins palliatifs aux 
spécificités de la dialyse.

• Assurer la continuité des soins : dialyse 
possible en USP ou maison 
d’accompagnement.

Septembre 2025
Audition par le Sénat 

Nous plaidons pour :

• un meilleur accès aux soins palliatifs et à la 
sédation profonde et continue

• la possibilité de poursuivre la dialyse en unité 
de soins palliatifs

• et, pour ceux qui restent sans solution, un 
accès encadré à l’aide médicale à mourir

Ces droits ne s’opposent pas : ils se complètent et 
constituent une avancée nécessaire pour la 
démocratie en santé et les droits des patients.

C’est cela, la fraternité que notre société doit 
offrir à tous ses citoyens.



MERCI !


