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Vendredi 3 octobre, salle Polyvalente, MEA 
 

 13h45-14h00 : Accueil des participants 
 
Message de bienvenue  
 

Education Thérapeutique (ETP) 
 
Modérateurs : Schmitt Catherine (GE)  Sophie Duret (GE)               

 

14h15-14h40 : 

• Présentation législation ETP ;  Mme Alexandra MUSIAOWSKI IPA, Paris RDB, Dre 
Theresa Kwon, Paris RDB.  
  

14h40-16h00 : Retour des groupes de travail de l’ETP APNP : l’histoire de Camille. 
(Aurelia Barot-Dijon, Beatrice Breugnot , Cécile Righi, Mélanie Lefèvre, Anne-
Claire Pagnard- Lyon ; Olivia Lasserre, Claire Dossier, Claire Boissieux, Patricia 
Labadie, Alexandra Musialowski, Thereza Kwon- RDB ; Estelle Turco, Quitterie 
Duport de Pontcharra, Stephanie Clave- Marseille ; Sophie Soubite, Aurore 
Lambert- Lille ; Audrey Harry, Amandine Berton- NCK ; Sylvie Bouru- Limoges ; 
Nathalie Gadier , Cyrielle Parmentier-Trousseau ; Florence Lucats-Bordeaux) 

  
• "Ma Dialyse, Mon Choix : Un Atelier pour M’aider à Décider" ; Mme Alexandra  

 Musialowski IPA Paris RDB, Mme Nathalie Gadier IDE Paris Trousseau, Mme      
Florence Lucats PDE, Bordeaux. 

  
• "Zoom sur la Fistule : Ton Accès VIP à la Dialyse" ; Mme Alexandra Musialowski 

IPA Paris RDB, Mme Patricia Labadie, Paris RDB, Mme Amandine Berton PDE, 
Paris NCK. 
  

• "Je ne Suis Pas Une Éponge ! Stop à la Surcharge" ; Mme Olivia Lasserre PDE Paris 
RDB, Mme Audrey Harry PDE Paris NCK et Mme Nathalie Gadier IDE, Paris TRS. 

  
• "Bingo : Le UNO de l’Immunité" ; Dre Cyrielle Parmentier, Paris Trousseau et Dre 

Theresa Kwon, Paris RDB. 
  

          16h00-16h15 : Questions & remarques  
         
         16h15-16h30 : Pause-café 

  
 
 
 
 
 
 



 

Vendredi 3 octobre, salle Polyvalente, MEA 
 
 
 
Modérateurs : Sophie Teillon (GE) Cyrielle Parmentier (FR) 

 
16h30-17h15 :  

• Le temps des ados avec les aventures de Louise ; Mme Estelle Turcot PDE et 
Quitterie de PONTCHARRA IPA, Marseille. 

 

           17h15-17h30 : 

• Poupée « Mes tuyaux et ma greffe » ; Mme Florence Lucats PDE, Bordeaux. 
  
17h30 –18h15 :  

• “Importance de l’éducation thérapeutique lors du processus de transition” 
Expérience du Programme TRANSAT des HUG ; Dr Anne Dufey, responsable de la 
transition, néphrologie adulte, HUG.  

• “Lorsque l’ETP contribue à changer le rôle parental chez le jeune atteint de 
maladie chronique” ; Mme Priscilla Ungharo, responsable de la transition en 
néphrologie pédiatrique, HUG. 

  
18h15-18h30 : Questions & remarques 
 

 
          

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



                         Samedi 4 octobre matin, salle Polyvalente, MEA 

 

 
08h00-8h30 : Accueil des participants 
 

08h45- 10h30 : Maladies rares 

 
Modérateurs : Alexandra Wilhelm-Bals (GE) Nathalie Bochaton (GE) 
 

• 08h45-09h10 : L’annonce d’une maladie rénale, enjeux psychiques ; Mmes Lucile 

Bablet (Montpellier), Bénédicte Gourdon (Bordeaux), Catherine Bonnefoy (Lyon).                             

• 09h10-09h30 : L'approche palliative en complément aux soins curatifs de vos 

patients ; Mme Jennifer Ramos, infirmière équipe pédiatrique d’accompagnement 

en soins de support et de confort, HUG.                             

• 09h30-10h10:  Présentation croisée : Organisation de Rare-KIDNEY ; Mme 

Stéphanie Sénéchal, présidente de l’AIRG Suisse ; Mme  Sandra Sarthou-Lawton, 

présidente AIRG France. 

 

• 10h10-10h30 : Questions & remarques 

 

10h30-11h00 : Pause-café et visite des stands  
 
 

11h00- 12h30 : Rachitisme hypophosphatémique (XLH) 

 
Modérateurs : Elsa Gonzalez  (GE) Vincent Guigonis (FR) 
 

• 11h00-11h20 : Prise en charge Pédiatrique ; Prof Justine Bacchetta néphrologue 

pédiatre, Lyon.    

• 11h20-11h40 : Prise en charge adulte ; Prof Andréa Trombetti, responsable des 

maladies osseuses, service des maladies osseuses, HUG. 

• 11h40-12h00 : Regards croisés sur la prise en soin globale des enfants sous Crysvita: 

de la clinique au vécu parental ; Mme Isabelle Leblanc, infirmière puéricultrice HUG 

• 12h00-12h15 : Association « Ses yeux couleur planète » ; Mr Sébastien Mugnier et 

son fils Nathan.   

• 12h15- 12h30 : Questions & remarques  

 
         12h30 : Déjeuner et visite des stands 
 
 
 



                 Samedi 04/10/2025 après-midi, salle Polyvalente, MEA 
 

 
13h30 - 15h30 : Transplantation rénale  
 
Modérateurs : Massimiliano Bertacchi (GE) Nathalie Gadier (FR) 

 
 

• 13h30-14h10 : Présentation croisée : Transplantation rénale à cœur arrêté 
(Maastricht III) expérience suisse ; Prof Hassib Chehade, néphrologue pédiatre, 
CHUV. Expérience française ; Dr Anne-Laure Sellier, Lyon. 

• 14h10-14h30 : Le don d’organes en pédiatrie - Programmes et enjeux ; Mr Nathanaël 
Floret, coordinateur Programme Latin du don d’Organes, Genève. 

• 14h30-14h50 : Le comité d’experts donneur vivant : la temporalité psychique du don 
d’organe ; Mme Benedicte Gourdon, Docteure en Psychologie, Bordeaux.     

• 14h50-15h10 : Défis de la prise en charge ambulatoire des patients rénaux 
chroniques ; Mmes Sophie Teillon et Nadège Gabent, infirmières spécialisées, HUG. 

  

• 15h10-15h30 : Questions & remarques 
         
15h30-15h50 : pause-café et visite des stands 

 

 
15h50- 17h30 : Dialyse  
 
Modérateurs :  Pascale Lefuel (GE) Serge Grazioli (GE) 

 

• 15h50-16h10 : Expériences sur le maintien de l’expertise des petits centres en 
dialyse pédiatrique ; Mme Myriam Saldana infirmière spécialisée   en soins intensifs 
pédiatriques et Mme Céline Tournaire, Infirmière Responsable Unité Soins Intensifs 
de Pédiatrie, HUG.  

• 16h10-16h30 : La lipidaphérèse chez l’enfant : défis techniques et humains à travers 
le suivi d’une fratrie - retour d’expérience du CHUV ; Mme Nouria Zelmat, infirmière, 
CHUV. 

• 16h30-16h50 : L’échange plasmatique chez le nouveau-né : équilibre fragile entre 
efficacité et sécurité ; Mme Nathalie Bochaton Infirmière spécialiste clinique et Mme 
Rebecca Loyola infirmière spécialisée en soins intensifs pédiatriques, HUG. 

• 16h50-17h10 : Protocole pansement VVC hémodialyse ; Equipe de Lyon. 
 

• 17h10-17h30 : Questions & remarques 
 

         17h30 – 18h30 : Assemblée générale + présentation Marseille 2026 
 
 
 
 
 



                       Dimanche 5 octobre matin, salle Polyvalente, MEA 

 
 08h30-08h45 : Accueil des participants 
 
08h45-10h30 : Nutrition /biotope et maladies rénales    
 
Modérateurs :   François Nobili (FR) Nadège Gabent (GE) 
 
• 08h45-09h00 : Mmes Sophie Soubité et Céline Lemay, Equipe de Lille Ewopa.  
• 09h00-09h15 : Hemocook ; Mme Marie Thérèse Duburcq, cadre de santé et Mme 

Béatrice Wloch, diététicienne, Lille. 
• 09h15-09h30 : Pipi-Caca ; Dr Alexis Mosca, Robert-Debré, Paris. 
• 09h30-09h45 : Optimiser la prise de poids grâce à la Gastrostomie, exemple de 

patients en maladie rénale chronique ; Dr Antoine Mouche, Trousseau, Paris.  
• 09h45-10h00 : Gastrostomie .... pas de panique ! Mme Catherine Schmitt, infirmière 

spécialisée, HUG. 
• 10h00 –10h30 : Questions & remarques 

 
10H30-11H00 : Pause-café et visite des stands 

 
Modérateurs : Ungharo Priscilla (GE) Florence Lucats (FR) 

 
• 11h00-11h15 : Sorties scolaires et éducatives enfants dialysés, Mme Florence Perret, 

éducatrice de jeunes enfants, Mme Aurélie Poncet, enseignante spécialisée, Lyon. 

• 11h15-11h30 : Mitrofanoff ; Mmes Charlotte Pasquier et Sonia Didou, puéricultrices 
de coordination, Néphrologie CHU Felix-Guyon de la réunion.                      

• 11h30-11h45 : Bande dessinée pour patients hémodialysés ; Mme Brigitte Doidy, 
enseignante Robert Debré, Paris.  

• 11h45-12h00 : Retour expérience hémodialyse à domicile ; Mme Sybille Chanfrault 
Sybille et Mme Patricia Labadie, Robert Debré, Paris. 

• 12h00-12h30 : Questions & remarques 
        
12h30 : Fin du congrès 
 

                                                      

                                                                                
 

                                                   


