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-7 projets APA en France
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-Bonne répartition entre les CRCM enfants, mixte et adultes

Poifiers &
m g
“}ﬁ Limoges - Olivia (Mai 2018)

i g s -Répatrtition presque a 50/50 entre interversion uniqguement a

CTeyentes W I'ndpital et intervention mixte, hopital et domicile, en dév
Bordeaux P — Thomas (Juillet 2018) o9
Q-. -22 projets financés grace a une subvention de Vaincre la
Bordeaux A — Pole d’APA (Juin 2018) " Mucoviscidose, 4 projets/APA en financement direct hopital et
: Nice . , A N . . .
Aquitaine Montpellier — Cécile (Sept 2018) 2 projets amorceés grace a un financement Etoiles des Neiges

Amandine (Janvier 2018)

lle de la Réunion
O@ stPierre | g pierre A & P~ Marion ( Avril 2018)
O st Denis "

Fjoocio
[ ]




Type de centres :
Mixte @ Dunkerque
Adultes . Hord
G @ i
de Ca : Créteil

O Versailles
O Trousseau

Roscoff - David (Sept 2017)

Rascoff

Rennes — Sophie (Avr|I 2018) e, X
iﬁfﬁgﬁ@gﬁ ! I Angers-Domociel (Mars 2017)
o Lorient  Rennes .
Vannes - Yann (Sept 2018)

-

de Loire

[onkzs
F’cil:iars- f

“\- Limoges - Olivia (Mai 2018)

;" Lt LHI‘DPH i
Bordeaux P — Thomas (Juillet 2018)E ﬂ'imﬂga

O_.
2 . rle

Bordeaux A — P6le d’APA (Juin 2018)
Aguitzine

lle de la Réunion
O@ stPierre | g pierre A & P~ Marion ( Avril 2018) E
O st Denis "

Fjoocio
[ ]

fle de France [ | Necker & Debré- Déborah
O Necker O Debré
Elodie (Juillet 2018
® Foch ® Cocnin Lo Foeh & Cochin= Mélanie  Elodie (uillet 2019

E Créteil — Gaetan (Sept 2017)

Strasbourg — Dieudonné (Sept 2017)

Projets Sport et éducation, en groupe

12 CRCM, organisateurs de journées Multisports
-Journées familles, CRCM enfants : Caen, Lille, Besancon,
Bordeaux, Dunkerque, St Pierre,

et, en lien avec un programme d’éducation thérapeutique
annuel : Necker, Debré et Créteil

-Journées familles/conjoints, CRCM adultes : Lille,
Dunkerque, Foch, Cochin, Giens, Vannes (événement)

Sport avec adultes en groupe, sur 'année
-HDJ Sport (Giens), séances sports collectives (Montpellier)
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Stages sportif et progamme d’éducation

100 stages sportifs, pour enfants, ados, adultes et greffés
organisés par 'association Etoiles des Neiges et 12 CRCM

Stages Sport Etoiles des Neiges multi-CRCM

-1 stage post greffe a la montagne chaque année

-2 stages Surf chague année (1 enfant + 1 adulte/greffés)
-1 weekend ludique a la montagne/a la mer chague année

&

Programme d’éducation annuel Sport & Muco

-7 programmes annuels depuis 2005

-4 stages sport et 4 sessions d’éducation au CRCM / année
(organisé tous les 2 ans)

-réalisés avec le Necker, et Créteil (2013) et Caen (2017)

Amandine (Janvier 2018)




TN www.etoilesdesneiges.com

Supports éducatif et outils de formation Sport & Mucoviscidose

8 000 exemplaires diffusés

ACTIVITE PHYSIQUE

Lactité physique est oujourd’hui reconnue comme |'un des piliers thérapeutiques
dans lo prise en charge de la mucoviscidose. Il est donc essentiel d’encouroger
la profique d’activités sportives et de s ossurer qu'elle soit bien odaptée et réguliére
Nous vous proposons ce DVD éducatif pour vous aider @ cccompagner ou mieux
les jeunes afteints de mucoviscidose lors de leur pratique sportive
Vous pourrez découvrir les clés pour comprendre cette malodie génétique
et pour réussir & tronsmettre le godt du sport |

d NOVARTIS CRCMCoon  CRCM Nocksr Azzociation
Enias Doz Noigas

Diffusion via Novartis en 2017

POUR 2019

> Page YouTube de Formation
Avec les vidéos des Rencontres Sport & Muco

» Annuaire des APA & projets Sport
Avec les coordonnées et infos projets APA

» Site portail Sport & Mucoviscidose
Acces aux supports éducatifs et vidéos
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Soutenir a travers les différentes étapes de la maladie grace a la pratique du sport




