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Vendredi 3 octobre, salle Polyvalente, MEA

13h45-14h00 : accueil des participants

Message de bienvenue de Mme Sophie Duret, Responsable d’équipe de soins
des consultations ambulatoires pédiatriques

14h15-18h30 : Education Thérapeutique (ETP)

e 14h15-14h40 : Présentation législation ETP Alexandra MUSIAOWSKI IPA Paris RDB,
Florence LUCATS PDE Bordeaux

14h40-16h00 : Retour des travaux de I'ETP APNP (groupes ETP APNP)

16h00-16h30 : pause-cafeé

16h30-16h50 : Poupée « Mes tuyaux et ma greffe » Florence Lucats PDE Bordeaux

e 16h50-17h30 : Présentation de la mallette ETP APNP/ORKID Dr Cyrielle PARMENTIER
Paris TRS et Florence LUCATS PDE Bordeaux)

e 17h30-17h50 : “Importance de l’éducation thérapeutique lors du processus de
transition” Expérience du Programme TRANSAT des HUG. Dr Anne Duffey, responsable
de la transition en néphrologue adulte aux HUG.

e 17h50-18h10: “Lorsque I'ETP contribue a changer le réle parental chez le jeune atteint
de maladie chronique”. Mme Priscilla Ungharo, responsable de la transition en

néphrologie pédiatrique aux HUG

e 18h10-18h30 : Questions & remarques
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Samedi 4 octobre, salle Polyvalente, MEA

08h00-8h30 : Accueil des participants
Mot de bienvenue de Mme Véronique Launoy Adjointe, responsable des soins

08h45- 10h30 : Maladies rares

e 08h45-09h10: L’annonce d’'une maladie rare, familiale héréditaire
Psychologue

09h10-09h30 : Ethique et maladies rares, équipe PASSO Marie Muller,
Herman Lisa, Jennifer Ramos

09h30-09h50 : Organisation de Rare-KIDNEY en Suisse AIRG Suisse,
Mme Sénéchal, présidente de I’AIRG Suisse

09h50-10h10 : Mme Sarthou-Lawton, présidente AIRG France.

10h10-10h30 : Questions & remarques

10h30-11h00 : Pause et visites des stands

11h00- 12h45 : Rachitisme hypophosphatémique (XLH)

e 11h00-11h20 : Prise en charge Pédiatrique Prof Justine BACCHETTA,
néphrologue pédiatrie, Lyon, France

e 11h20-11h50: Prise en charge adulte Prof Trombetti, responsable des
maladies osseuses, service des maladies osseuses, HUG

« 11h50-12h10 : Protocole de soins des injections du Burosumab (vidéo) cas
cliniqgue Mme Isabelle LEBLANC, infirmiere puéricultrice HUG

o 12h10-12h30 : Prestations sociales pour les familles en Suisse Mme Zbinden
Véronique, assistante sociale Centre Corail HUG

e 12h30-12h45 : Questions & remargues

12h45 : Déjeuner et visite des stands
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Samedi 04/10/2025 : Aprés-midi, salle Polyvalente, MEA

13h30 - 15h30: Transplantation rénale

e 13h30-13h50 : Transplantation rénale a cceur arrété (Maastricht 1) expérience
Suisse ; Prof Chehade, néphrologue pédiatre CHUV

e 13h50-14h10: Transplantation rénale a coeur arrété (Maastricht Ill) expérience
Francaise ; Dr Anne-Laure Sellier, Lyon

e 14h10-14h30 : Coordination Swiss transplant Mr Nathanaél; Floret coordinateur en
transplantation

e 14h30-14h50 : Agence de biomédecine ; Psychologue Mme Benedicte Gourdon
Bordeaux

e 14h50-15h10: Défis de la prise en charge ambulatoire des patients rénaux
chronigues

Mmes Sophie Teillon et Nadege Gabent

e 15h10-15h30 : Questions & remarques

15h30-15h50 : pause et visite des stands

15h50- 17h15 : Dialyse

e 15h50-16h10 : Expériences sur le maintien de I'expertise en dialyse dans les petits
centres ; Mme Myriam Saldana infirmiére spécialisée en soins intensifs pédiatriques

e 16h10-16h30: Lipidaphérese ; Mme Nuria Zelmat Infirmiere de dialyse Lausanne

e 16h30-16h50 : Echange plasmatique chez le nouveau-né : équilibre fragile entre
efficacité et sécurité ; Nathalie Bochaton infirmiere spécialiste Clinique HUG

e 16h50-17h15 : Questions & remarques

17h30 - 18h30 : Assemblée générale + présentation APNP 2025
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Dimanche 5 octobre : matin, salle Polyvalente, MEA

08h45-09h00 : Accueil des participants
09h00-10h30 : Nutrition /biotope et maladies rénales
e 09h00-09H20 : Biotope : Greffe fécale (Dr Mosca) Paris Robert-Debré

09h20-09h40 : Optimiser la prise de poids grace a la Gastrostomie (Trousseau)
Dr Mouche

09h40-10h00 : Aspects pratiques de la gestion de la gastrostomie
Infirmieres (Catherine Schmitt)

10h00-10h20 : Mitrofanoff équipe réunion Mmes Charlotte Pasquier et Sonia Didou,
puéricultrices de coordination Néphrologie CHU Felix-guyon de la

Réunion

10h20-10h30 : Questions & remarques

10h30-11HO0O : Pause et visite des stands

11h00-11h20 : Equipe de Lille Ewopa.

11h30 - 12h30 : Communications libres

12h30 : Fin du congrés
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