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Pour les Familles : 

Livrets & DVD créés par 

Etoiles des Neiges en 2012

8 000 exemplaires diffusés

Les supports Sport & Mucoviscidose & Greffe

Pour les Profs de sport et 

les éducateurs sportifs :

DVD complet créé par 

Etoiles des Neiges et Novartis

Pour les greffés/la greffe : 

DVD créé par Etoiles des 

Neiges, complété en 2014

2 000 exemplaires diffusés

Pour les coachs APA : 

Rencontres Sport & Muco 

2014, 2016 et 2018 créés 

par Etoiles des Neiges

100%  sur MucoSport.com
Retrouvez les 20 Vidéos éducatives avec 

des grands champions et artistes, les 

fiches à  télécharger pour les familles…

De 2012 à 2020 : création de supports éducatifs et outils de formation des APA

100%  sur MucoSport.com
Retrouvez l’ensemble du DVD en ligne. 

Outil très utile pour les professionnels du 

sport et aussi les professeurs de l’école…

100%  sur MucoGreffe.com
Retrouvez l’ensemble du DVD en ligne 

avec des témoignages, reportages…

100%  sur MucoSport.com
Retrouvez les vidéos des Rencontres : 

outils et contenus de formation très riches 

pour les APA des CRCM 3



Pour tous : Site MucoviscidoseSport.com

Site lancé par Etoiles des Neiges en 2019 regroupant :

Pour les familles/tous : fiches et vidéos des supports éducatifs

Pour les APA  : les vidéos des Rencontres Sport & Muco

Pour les professionnels du sport : le DVD Novartis en ligne

Pour les greffés : le DVD Greffe & Muco

Les sites dédiés Sport & Mucoviscidose & Greffe
créés par l’association Etoiles des Neiges

Pour tous : Site MucoviscidoseGreffe.com

Site lancé par Etoiles des Neiges en 2019 et regroupant

Des témoignages de greffés sur leur parcours

Des reportages sur des défis sportifs réalisés par des greffés

Des vidéos de stages sportifs dédiés aux greffés
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Retrouvez toutes les vidéos des interventions proposées lors des Rencontres 
Nationales Sport & Mucoviscidose, édition 2018 (organisée conjointement par 
les associations Etoiles des Neiges et Vaincre la  mucoviscidose) : 

 Tour de France des Projets APA des CRCM : lien

 Point sur les nouveaux traitements : lien

 Séjour SSR dans un CRCM : lien

 Oxygénothérapie et sport : lien

 Prise en charge APA post-greffe : lien

 Approche globale des prises en charge en APA : lien

 Format d’ entrainement en APA : lien

 Transferts de l’entrainement de Haut Niveau vers l’APA : lien

Les vidéos des Rencontres Nationales 
Sport et Mucoviscidose
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https://www.youtube.com/playlist?list=PLxUNK7UYL4kXRPbtmP1glsAqxFFUjgi91
https://youtu.be/k3XMDWtzWJo?list=PLxUNK7UYL4kXRPbtmP1glsAqxFFUjgi91
https://youtu.be/KoMELngZUTc?list=PLxUNK7UYL4kXRPbtmP1glsAqxFFUjgi91
https://youtu.be/uY-Z257_JHA?list=PLxUNK7UYL4kXRPbtmP1glsAqxFFUjgi91
https://youtu.be/QADAQIwjOhM?list=PLxUNK7UYL4kXRPbtmP1glsAqxFFUjgi91
https://youtu.be/QotAX88tbhE?list=PLxUNK7UYL4kXRPbtmP1glsAqxFFUjgi91
https://youtu.be/Gz8E-vaYEJA?list=PLxUNK7UYL4kXRPbtmP1glsAqxFFUjgi91
https://youtu.be/X2lLGP2jc_c?list=PLxUNK7UYL4kXRPbtmP1glsAqxFFUjgi91
https://youtu.be/_vHYpaPSCUs?list=PLxUNK7UYL4kXRPbtmP1glsAqxFFUjgi91


Répartition & financement des EAPA



CRCM EAPA Domicile
et visio

CRCM SSR
ou réhab

Lille (P + A) Paul Louis X X X (r)

Dunkerque (M) Aurore X X

Caen (M) Oriane X X X (r)

Paris Necker(P) Déborah X X (r)

Paris Robert Debré (P) Déborah X

Paris Trousseau Virginie X

Versailles En cours X

Paris Cochin (A) Raphaël Avec EDN X X (r)

Paris Foch (A+G) Raphaël X X

Créteil Gaëtan X X X (r)

Zone 1 : Ile de France & Nord
EAPA référent et soutien Etoiles des Neiges :

Mélanie Le Cozler et Raphaël Regnault
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 Paul Louis DESCAMPS 

 paul-louis.descamps@chu-lille.fr

 0688856975

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile, en club,

projets de groupes

 Temps d’activité : 100% (principalement CRCM adultes)

 Point-clé : réhab au CRCM, coaching à domicile, partenariat 
salle de sport Domyos. Journée en groupe Sport & 
éducation (avec soutien Etoiles des Neiges).. 
Développement de la visio, avec ateliers à thèmes.

CRCM Adulte Lille
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mailto:paul-louis.descamps@chu-lille.fr


 Aurore DECUUPERE

 aurore.decuupere@gmail.com

 0670903310

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile, projets de 
groupe 

 Temps d’activité : 25%

 Point-clé : coaching à domicile. Journée en groupe Sport & 
éducation (avec soutien Etoiles des Neiges). 
Développement de séances en visio régulières.

CRCM Mixte Dunkerque
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mailto:aurore.decuupere@gmail.com


 Oriane THUARD

 Thuard-o@chu-caen.fr

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile, réhab au CRCM

 Temps d’activité : 50%

 Point-clé : projet réhab au CRCM et coaching à domicile et 
en visio. Participation au programme d’éducation annuel 
Sport & Muco avec stages et sessions d’éducation et aux 
stages Surf (avec Etoiles des Neiges).

CRCM Mixte Caen
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mailto:Thuard-o@chu-caen.fr


 Déborah FUCHS

 deborah.fuchs@wanadoo.fr

 0671483459

 Type d’intervention : à l’hôpital, REE, projet de 

groupe, accompagnement dans les clubs sportifs

 Temps d’activité : 20%

 Point-clé : REE patients sévères au CRCM, salle de 
réentraînement (La Suite au sein de Necker), programme 
d’éducation annuel Sport & Muco avec stages et sessions 
d’éducation et stages Surf avec Etoiles des Neiges.

CRCM Pédiatrique Necker (Paris)
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mailto:deborah.fuchs@wanadoo.fr


CRCM Pédiatrique 
Robert Debré (Paris)

 Déborah FUCHS

 deborah.fuchs@wanadoo.fr

 0671483459

 Type d’intervention : à l’hôpital, projet de groupe

 Temps d’activité : 20%

 Point-clé : Projet de groupe avec mise en place de journées 
Sport & éducation (avec soutien Etoiles des Neiges)
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mailto:deborah.fuchs@wanadoo.fr


CRCM Pédiatrique 
Trousseau (Paris)

 Virginie DODIN

 virginiedodin@gmail.com

 06 64 54 43 52

 Type d’intervention : à l’hôpital

 Temps d’activité : 20%

 Point-clé : nouveau projet et poste (2021)
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mailto:virginiedodin@gmail.com


CRCM Pédiatrique 
Versailles

 EAPA en cours de recrutement

 Type d’intervention : à l’hôpital

 Temps d’activité : 10%

 Point-clé : nouveau projet et poste (2021)
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CRCM Adultes Cochin (Paris)

 Raphaël REGNAULT

 rregnault@msn.com

 06 66 35 03 65 

 Type d’intervention : à l’hôpital, projet Réhabilitation 
Respiratoire (2019), coaching à domicile et visio

 Temps d’activité : 50%

 Point-clé : projet de Réhabilitation Respiratoire pour les 
patients déconditionnés en pré et post Transplantation, 
suivi à domicile en visio + coaching à domicile (avec soutien 
Etoiles des Neiges)
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 Raphaël REGNAULT (EAPA Etoiles des Neiges)

 rregnault@msn.com

 06 66 35 03 65 

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile, suivi spécial 
greffés

 Temps d’activité : 45%

 Point-clé : prises en charge longues à domicile de patients 
sévères, sous trikafta ou greffés. 

Participation aux stages greffés Etoiles des Neiges

CRCM Adultes & TP Foch (Paris)
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mailto:rregnault@msn.com


CRCM Mixte Créteil

 Gaëtan LEIGNADIER

 gaetan.leignadier@gmail.com

 0601111669

 Type d’intervention : à l’hôpital, en visio, à domicile, projet 
réhab, projets de groupe 

 Temps d’activité : 60%

 Point-clé : nouveau projet réhab au CRCM, séances de 
groupe au CRCM, programme d’éducation annuel Sport & 
Muco avec stages et sessions d’éducation (avec Etoiles des 
Neiges), participation aux stages Surf Etoiles des Neiges
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mailto:deborah.fuchs@wanadoo.fr


CRCM EAPA Domicile
visio

CRCM SSR           
ou réhab

Roscoff (M + SSR) Aline X (SSR)

Rennes (P) Sophie X

Rennes (A) Sophie X X

Vannes (M) Yann X X

Nantes (P) Gaëlle X X

Nantes (A+G) Gaëlle X X

Tours (A+P) Christopher X

Angers (M) Siel Bleu

Zone 2 : Nord Ouest
EAPA référent Etoiles des Neiges :

Gaëlle Ricaud
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 Aline DUBOIS et Aelig AUBREE

 sport@ildys.org

 02 98 29 39 39 (demander le poste 3035)

 Type d’intervention : à l’hôpital (séjours SSR), projet de 
groupe en visio

 Temps d’activité : 20% CRCM, 30% REE SSR

 Point-clé : suivi des patients venant de tous les CRCM de 
France lors de leur séjour SSR, nouveau projet de groupe 
en visio

CRCM Mixte & SSR Roscoff
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 Sophie LE GOUEFF

 sophie.legoueff@outlook.fr

 0658113550

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile, en visio

 Temps d’activité : 50% 

 Point-clé : prises en charge en coaching à domicile et en 
visio (avec le soutien d’Etoiles des Neiges), participation 
aux stages Surf Etoiles des Neiges

CRCM Adultes Rennes
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 Sophie LE GOUEFF

 sophie.legoueff@outlook.fr

 0658113550

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile

 Temps d’activité : 20% 

 Point-clé : prises en charge en coaching à domicile et en 
visio (avec le soutien d’Etoiles des Neiges), participation 
aux stages Surf Etoiles des Neiges

CRCM Pédiatrique Rennes

21

mailto:sophie.legoueff@outlook.fr


 Yann PLESSIS

 yann.plessis@ch-bretagne-atlantique.fr

 0682901063

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile

 Temps d’activité : 30%

 Point-clé : prises en charge à domicile, suivi en visio et 
projet séances en duo.

CRCM Mixte Vannes
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mailto:yann.plessis@ch-bretagne-atlantique.fr


 Gaelle RICAUD (EAPA Etoiles des Neiges)

 ga.ricaud@gmail.com

 07 86 43 63 38

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile, projet de 
groupe

 Temps d’activité : 30%

 Point-clé : prise en charge à domicile et en visio (séance 
inter-CRCM avec Etoiles des Neiges), journées Sport & 
éducation (avec le soutien d’Etoiles des Neiges), 
participation aux stages Surf Etoiles des Neiges

CRCM Pédiatrique Nantes
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 Gaelle RICAUD (projet lancé par Etoiles des Neiges)

 ga.ricaud@gmail.com

 07 86 43 63 38

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile, suivi spécial 
greffés

 Temps d’activité : 40%

 Point-clé : prises en charge longues à domicile de patients 
sévères, sous trikafta ou greffés. Séances en visio
collectives. Participation aux stages greffés Etoiles des 
Neiges.

CRCM Adultes & TP Nantes
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 Christopher GAZE

 c.gaze@chu-tours.fr

 06 79 26 48 28

 Type d’intervention pédiatrie + adulte : à l’hôpital

 Temps d’activité : 20% pédiatrie, 20% adulte

 Point-clé : mise en place d’éducation thérapeutique à venir

CRCM Adultes et Pédiatrique Tours
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 Siel Bleu : Clément GABORIAUD 

 clement.gaboriaud@sielbleu.org

 0776341367

 Type d’intervention pédiatrie + adulte : à domicile 

 Temps d’activité : réparti entre enfants et adultes

 Point-clé : séances à domicile pour les adultes et séances à 
domicile ou en visio collectives pour la pédiatrie

CRCM Mixte Angers
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CRCM EAPA Domicile
visio

CRCM SSR                 
ou réhab

Bordeaux (P) Henri X X (r)

Bordeaux  (A + G) Henri + 
APA relais

X

Limoges (M) Olivia X

Toulouse (P) Florence X X

Toulouse (A) Mélanie X

Saint Pierre (P) Damien X

Saint Pierre (A) Damien X

Zone 3 : Sud Ouest + Ile de la Réunion
EAPA référent Etoiles des Neiges :

Mélanie Le Cozler

27



 Henri MASDUPUY

 henri.masdupuy@chu-bordeaux.fr

 06 43 75 87 71 

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile, projet 
réhabilitation respiratoire au CRCM, accompagnement dans 
les clubs sportifs, projet de groupe

 Temps d’activité : 50%

 Point-clé : programmes de réentraînement à l’effort sur 3
semaines au CRCM, journées Sport & éducation et coaching
à domicile (avec le soutien d’Etoiles des Neiges).

CRCM Pédiatrique Bordeaux
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 Pour le domicile : Henri (CRCM pédia) et réseau d’APA relais

 Référent projets APA : Laurence DERLICH (kiné CRCM)

 laurence.derlich@chu-bordeaux.fr

 06 32 43 45 50

 Type d’intervention : à domicile

 Temps d’activité : 50%

 Point-clé : prises en charge/coaching à domicile via des APA relais, 
dont Henri (APA pédiatrie) et APA relais Etoiles des Neiges (Pays 
Basque). Participation aux stages greffés Etoiles des Neiges.

CRCM Adultes & TP Bordeaux
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 Olivia FASAN

 olivia.fasan@chu-limoges.fr

 0633023156

 Type d’intervention : à l’hôpital

 Temps d’activité : 25% pédiatrie, 25% adulte

 Point-clé :  Séances proposées au CRCM dans une salle 
dédiée au sport

CRCM Mixte Limoges
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 Florence PARREIRA

 flolady31@yahoo.fr

 0619382956

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile

 Temps d’activité : 10%

 Point-clé : Séances en hospitalisation et prises en charge à 
domicile (avec soutien Etoiles des Neiges) 

CRCM Pédiatrique Toulouse
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 Mélanie LE COZLER MONTANE  (EAPA relais Etoiles des Neiges)

 melanie.le-cozler@hotmail.fr

 0649623819

 Type d’intervention : à domicile

 Temps d’activité : prises en charge à domicile (avec soutien Etoiles des 
Neiges) 

CRCM Adultes Toulouse
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 Damien TROUSPANCE (EAPA Etoiles des Neiges)

 damien.trouspance@gmail.com

 06 92 27 68 27 

 Type d’intervention : à domicile

 Temps d’activité : 30%

 Point clé : prise en charge de patients sévères à domicile 
sur du long terme. 

CRCM Pédiatrique
Saint Pierre de la Réunion
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 Damien TROUSPANCE (EAPA Etoiles des Neiges)

 damien.trouspance@gmail.com

 06 92 27 68 27 

 Type d’intervention : à domicile

 Temps d’activité : 20%

 Point clé : prise en charge de patients sévères à domicile

CRCM Adultes
Saint Pierre de la Réunion
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CRCM EAPA Domicile
visio

CRCM SSR

Giens (M) Amandine T X X X (SSR)

Marseille (A) Amandine T X

Montpelliers (M) Cécile X

Nice (A) Bruno X

Zone 4 : Sud Est
EAPA référent Etoiles des Neiges :

Amandine Toche
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 Amandine TOCHE (EAPA Etoiles des Neiges)

 ext-amandine.toche@chu-lyon.fr

 0623887575

 Type d’intervention : à l’hôpital, SSR, à domicile

 Temps d’activité : 50%

 Point-clé : suivi des patients déconditionnés venant de 
tous les CRCM de France lors de leur séjour SSR, coaching à 
domicile, visio avec plusieurs patients. Participation aux 
stages greffés Etoiles des Neiges.

CRCM Mixte Giens & SSR
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 Amandine TOCHE (EAPA Etoiles des Neiges)

 ext-amandine.toche@chu-lyon.fr

 0623887575

 Type d’intervention : à domicile, en visio

 Temps d’activité : 30%

 Point-clé : coaching à domicile et en visio de patients 
sévères et en post transplantation. Participation aux 
stages greffés Etoiles des Neiges.

CRCM Adultes & TP Marseille
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 Cécile MARCELLIN

 cecile.marcellin@mooven.fr

 0609549404

 Type d’intervention : suivi en visio

 Temps d’activité : selon les besoins du CRCM

 Point-clé : prises en charge visio (avec soutien Etoiles des
Neiges pour certains) et séances visio en groupe.

CRCM Mixte Montpellier
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 Bruno GALLACIO (EAPA relais Etoiles des Neiges)

 gallaccio.domicilgym@gmail.com

 06 24 57 50 60

 Type d’intervention : à domicile

 Temps d’activité : selon les besoins du CRCM

 Point-clé : prises en charge à domicile patients sévères,
greffés…

CRCM Adultes Nice
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CRCM EAPA Domicile
visio

CRCM SSR

Lyon (A+G) Amandine P X X

Lyon (P) Amandine P X X

Grenoble (P) Marie X X

Grenoble (A) Marie X X

Zone 5 : Alpes et centre
EAPA référent Etoiles des Neiges :

Amandine PEGUET
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 Amandine PEGUET (EAPA Etoiles des Neiges)

 ext-amandine.peguet@chu-lyon.fr 

 06 12 58 83 64 

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile, suivi spécial 
greffés 

 Temps d’activité : 45%

 Point-clé : coaching à domicile et en visio de patients 
sévères et en post transplantation. Participation aux 
stages greffés Etoiles des Neiges.

CRCM Adultes & TP Lyon
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CRCM Pédiatrique Lyon

 Amandine PEGUET (EAPA Etoiles des Neiges)

 ext-amandine.peguet@chu-lyon.fr 

 06 12 58 83 64 

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile

 Temps d’activité : 40%

 Point-clé : coaching à domicile, séances en visio et 
collectives (inter-CRCM avec Etoiles des Neiges), suivi 
spécial transition enfants-adultes
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 Marie VANDENBROUCKE

 marie.vandenbroucke@mooven.fr

 06 51 11 37 96 

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile

 Temps d’activité : 30%

 Point-clé : prise en charge à domicile et visio

CRCM Pédiatrique Grenoble
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 Marie VANDENBROUCKE

 marie.vandenbroucke@mooven.fr

 06 51 11 37 96 

 Type d’intervention : à l’hôpital, à domicile

 Temps d’activité : 50%

 Point-clé : prise en charge à domicile, séance de groupe en 
visio. Participation aux stages greffés Etoiles des Neiges

CRCM Adulte Grenoble
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CRCM EAPA

Strasbourg 
(A)

Dieudonné

Strasbourg 
(P)

Valérie

Besançon 
(M)

Bénédicte

Zone 6 : Nord Est
Référente Etoiles des Neiges :

Marianne BECHU

Domicile
visio

CRCM SSR

X

X

X X
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 Dieudonné KWIZERA

 dieudonne.kwizera@chru-strasbourg.fr

 0648267659

 Type d’intervention : à l’hôpital

 Missions : Incitation à l’APA auprès des patients vus au 
CRCM ou en hospitalisation. Séances d’APA pour les 
patients hospitalisés.

CRCM Adultes Strasbourg
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 Valérie FALKENRODT 

 valerie.falkenrodt@mooven.fr

 06 88 31 06 98

 Type d’intervention : visio à domicile

 Temps d’activité : 25%

 Point-clé : séances uniquement en visio avec suivi à l’année 
et séances visio en groupe

CRCM Pédiatrie Strasbourg
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 Bénédicte DURTELLE

 bdurtelle@chu-besancon.fr

 06 89 59 57 66 

 Type d’intervention : à l’hopital, à domicile, projet de 
groupe

 Temps d’activité : 50% adultes, 30% pédiatrie

 Point-clé : prises en charge à domicile, nouveaux projets de 
groupe au CRCM (gym douce, yoga…) et journées Sport & 
éducation (avec le soutien d’Etoiles des Neiges)

CRCM Mixte Besançon
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Prénom Nom CRCM Mail Téléphone

Aurore DECUUPERE Dunkerque aurore.decuupere@gmail.com 0670903310

Paul Louis DESCAMPS Lille paul-louis.descamps@chru-lille.fr 06 88 85 69 75

Oriane TUARD Caen oriane.thuard@hotmail.fr
07 89 97 29 95 

Déborah FUCHS
Paris

(Necker, 
Debré)

deborah.fuchs@wanadoo.fr 0671483459

Virginie DODIN
Paris 

(Trousseau)
virginiedodin@gmail.com 06 64 54 43 52

En cours Versailles

Raphaël REGNAULT
Paris 

Cochin/
Foch

rregnault@msn.com 06 66 35 03 65

Gaetan LEIGNADIER Créteil gaetan.leignadier@gmail.com 06 01 11 16 69

Damien TROUSPANCE La Réunion damien.trouspance@gmail.com

06 92 27 68 27
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Prénom Nom CRCM Mail Téléphone

Aline DUBOIS Roscoff sport@ildys.org
02 98 29 39 39 

(poste 3035)

Sophie LE GOUEFF Rennes sophie.legoueff@outlook.fr 0658113550

Yann PLESSIS Vannes
yann.plessis@ch-bretagne-

atlantique.fr
0682901063

Gaelle RICAUD Nantes ga.ricaud@gmail.com 07 86 43 63 38

Christopher GAZE Tours c.gaze@chu-tours.fr 06 79 26 48 28

Henri MASDUPUY Bordeaux(P)
henri.masdupuy@chu-bordeaux.fr 06 43 75 87 71

Laurence DERLICHE Bordeaux (A) laurence.derlich@chu-

bordeaux.fr
06 32 43 45 50

Olivia FASAN Limoges olivia.fasan@chu-limoges.fr 0633023156

Florence PARREIRA Toulouse 

(P)

floparreira@yahoo.fr 0619382956

Mélanie LE COZLER Toulouse 

(A)

melanie.le-cozler@hotmail.fr 06 49 62 38 19

Clément GABORIAUD Angers clement.gaboriaud@sielbleu.org 0776341367
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Prénom Nom CRCM Mail Téléphone

Amandine TOCHE Giens ext-amandine.toche@chu-lyon.fr 0623887575

Amandine TOCHE Marseille ext-amandine.toche@chu-lyon.fr 0623887575

Cécile MARCELLIN Montpellier cecile.marcellin@mooven.fr 0609549404

Bruno GALLACCIO Nice (A) gallaccio.domicilgym@gmail.com 06 24 57 50 60

Amandine PEGUET
Lyon 

(A+P)
ext-amandine.peguet@chu-lyon.fr 0612588364

Marie VANDENBROUCKE Grenoble marie.vandenbroucke@mooven.fr 06 51 11 37 96

Dieudonné KWIZERA
Strasbourg 

(A)

dieudonne.kwizera@chru-

strasbourg.fr
0648267659

Valérie FALKENRODT
Strasbourg 

(P)
valerie.falkenrodt@mooven.fr

0688310698

Bénédicte DURTELLE Besançon bdurtelle@chu-besancon.fr 06 89 59 57 66
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 Mélanie LE COZLER MONTANE  (APA référente)

 melanie.le-cozler@hotmail.fr/ Tel : 0649623819

 Marianne BRECHU (présidente)

 marianebrechu@hotmail.com/ Tel : 0611992476

CONTACTS ETOILES DES NEIGES
Co-responsables des projets Sport & APA France
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