
 
LES FEUX FOLLETS – LES ACTIVITES EN 2014 

 
 

DATES 
 

ACTIVITES SUIVANTES : 
 

Sujets 
 

Janvier Parution du petit livre illustré  « Le rêve fruité de Doudi » édité par Lactalis Nutrition Santé Boutique 

Janvier Parution de la revue trimestrielle LE LIEN n°71 Le LIEN 

Janvier Participation à la rédaction de la Lettre Valorial de janvier 2014 : « Nutrition et Santé » sur la PCU (Anne-
Claire NICOLAS) 

Revue de 
presse 

13 janvier Participation à la Conférence Europlan de l’Alliance Maladies Rares sous le haut patronage du Ministère 
de la Santé (Anne-Claire NICOLAS), Paris 

AMR 

25 janvier Réunion sur le site/forum (Laetitia Domenighetti, Didier Dequin, Anne-Claire Nicolas), Moncheaux Site 

26 janvier Mise en ligne du nouveau site Internet www.phenylcetonurie.org Site 

1er février Réunion du Conseil d’Administration, Paris CA 

5 février Participation à la Réunion Présidents organisée par l’Alliance Maladies Rares (Anne-Claire Nicolas), 
Paris 

AMR 

6 février Réunion à la Direction Générale de l’Offre de Soins : Dominique Peton-Klein (Didier Dequin, Anne-Claire 
Nicolas, Pr Labarthe du Conseil Médical, Paul Gimenes de l’Alliance Maladies Rares), Paris 

ADDFMS 

15 février Réunion avec le Dr. Ogier (CHU R. Debré), Laurent François (diét CHU R. Debré), K'noé et Pierrette 
Grange pour finalisation du recueil de recettes, Paris 

Recueil de 
recettes 

19 mars Participation à la Réunion d’Information des  Membres de l’Alliance Maladies Rares (Laetitia 
Domenighetti), Paris 

AMR 

22 mars Participation à l’Assemblée Générale de l’association Les Enfants du Jardin (Anne-Claire Nicolas), Paris Enfants du 
Jardin EDJ 

22 mars Atelier PCU spécial Pâques (Nancy Demonchaux) – annulé -  

25 Mars Remise du chèque au profit des Feux Follets suite à la vente de brioches Carrefour-Rotary, Rhône-Alpes 
(Marie Danner) 

Action au 
profit FF 

29 mars Participation au Spring Meeting de l’Espku (Marie Danner et Anne-Claire Nicolas), Zagreb Croatie ESPKU 

12 avril Soirée rencontre PCU repas-bowling (Eneïda Lopez), Bordeaux  Rencontre 

12-13 avril 2e Week-end adultes PCU et leur conjoint (Sophia Famel-Mainardi, Pierre Maurel), Nouan-Le-Fuzelier Adultes 
PCU 

19 avril – 
28 juin 

Boucles du Cœur région Rhône-Alpes (Marie Danner en partenariat avec Carrefour Market), Rhône-
Alpes 

Action au 
profit FF 

24 avril Projet Phénix : réunion de travail (Merck Serono, Feux Follets – Marie Devaux, Anne-Claire Nicolas), 
Lyon 

Labos 

Avril 2014 Réédition de la TEP et des « Je suis Phénylcétonurique » (5000 exemplaires) Docs com 

Mai 2014 Le recueil de recettes tant attendu est enfin disponible ! Envoi à tous les donateurs, CA, CDJ Recettes 

Avril Création d’une page et d’un « forum » Facebook Réseaux 
sociaux 

14 mai Présentation de l’association au Congrès des ambulanciers AFASH pour récolte de dons (Nancy 
Demonchaux) 

Donateur 



17 mai Réunion du Conseil d’Administration, Paris CA 

18 mai Loto au profit des Feux Follets ( Marie Danner en partenariat avec Carrefour Market), Rhône-Alpes Action au 
profit FF 

20 mai 1ère  newsletter mensuelle automatique : L’e-LIEN 1 L’e-LIEN 

21 mai Parution du dernier numéro de la revue trimestrielle LE LIEN n°72 Le LIEN 

24 mai Rencontre avec les Enfants du Jardin (Anne-Claire NICOLAS), Paris ADDFMS/r
ecueil, EDJ 

Début juin Etude européenne de NNC sur 20 PCU adultes – résultats communiqués en AG 2014 NNC 

7 juin 1er cours de cuisine hypoprotidique par Internet (Véronique Berthe-Dequin et Olivier Fournier) Recettes 

11 juin  Participation à la Réunion d’Information des  Membres de l’Alliance Maladies Rares (Laetitia 
Domenighetti), Paris 

AMR 

13 juin Concert de Gospel au profit des Feux Follets (Rotary Annecy Le Vieux), Annecy Action au 
profit FF 

15 juin Participation à la Course des Héros (Alexandra Berger), Lyon - collecte de dons de février au 15 juillet collecte / 
rencontre 

17 juin Intervention annuelle à l’Ecole de Diététique Saint Michel (Pierrette Grange), Saint Etienne Ecoles 

20 juin L’E-LIEN 2 L’e-LIEN 

28 juin 28 juin : journée internationale de la PCU – différents ateliers en régions 

o Ile-de-France (Laetitia Domenighetti – Paris) 
o Normandie (Aurélie Carpentier – Berneval le Grand) 
o Nord-Pas de Calais (Véronique Berthe-Dequin - Lille) 

o Midi-Pyrénées (Marie Devaux - Colomiers) 

o Poitou (Sylvain Soula – annulé) 

rencontres 

Fin juin SITE : Fermeture des accès aux recettes, albums photos et coordonnées par mot de passe Site 

Tout l’été Les grands-parents relais rencontres 

8 juillet Arrêté national (au JO le 17 juillet) : l’agrément est accordé à l’association pour 5 ans au niveau national 
pour représenter les usagers dans les instances hospitalières ou de santé publique 

Officiel 
ministère 

9 juillet Participation à la Réunion d’Information des  Membres de l’Alliance Maladies Rares (Laetitia 
Domenighetti), Paris 

AMR 

10 juillet Rediffusion du cours de cuisine par Internet de juin Recettes 

20 juillet L’e-LIEN 3 L’e-LIEN 

8 août 2e rediffusion du cours de cuisine par Internet de juin Recettes 

1er août Organisation d’un loto (Sophie Mignoni, Ahmed Bentata), Les Adrets de l’Esterel Action au 
profit FF 

20 août L’e-LIEN 4 L’e-LIEN 

8 
septembre 

Remise du chèque au profit des Feux Follets suite au Concert du Rotary (Jacques Ronzon), Annecy Action au 
profit FF 

13 
septembre 

Atelier cuisine en PACA (Sophie Mignoni et Ahmed Bentata), Les Adrets de l’Esterel Rencontre
s 

14 
septembre 

Organisation  d’un loto au profit de la recherche sur la PCU (famille Brunet), Nord-Pas de Calais Action au 
profit FF 



20 
septembre 

L’e-LIEN 5 L’e-LIEN 

20 
septembre 

Réunion du Conseil d’Administration, Lyon CA 

22 
Septembre 

Réunion Projet partenariat NNC-Feux Follets (Anne-Charlotte Buessard, Anne-Claire Nicolas), Paris  NNC 

22 
septembre 

Participation au forum Orphanet et Alliance Maladies Rares « des révolutions NTIC pour les maladies 
rares » (Laetitia Domenighetti, Anne-Claire Nicolas), Paris 

AMR 

26 
septembre 

Projet Phénix : réunion de travail (Merck Serono, CHU, Feux Follets – Marie Devaux), Paris Labos 

1er octobre l'opération Toque chef en partenariat NNC-CHU-Les Feux Follets est lancée, grâce au CDJ en 1ère ligne 
pour leurs 10 ans ! Résultats : 3 vidéos du CDJ présentées en AG 2014 

 

CDJ 

4 octobre 2e cours de cuisine hypoprotidique par Internet (Véronique Berthe-Dequin et Olivier Fournier) Recettes 

02 octobre Vente de La cuvée des Phénylou, famille Lopez-Servat Action au 
profit FF 

20 octobre L’e-LIEN 6 L’e-LIEN 

24-27 
octobre  

Congrès annuel et Assemblée Générale des Feux Follets, NOUAN-LE-FUZELIER AG 

26 octobre Réunion du Conseil d’Administration, Nouan-Le-Fuzelier CA 

4 
novembre 

Rediffusion du cours de cuisine par Internet d’octobre Recettes 

8 
novembre 

Goûter hypoprotidique en Bretagne (Sophia Famel), CHU de Rennes Rencontre
s 

20 
novembre 

L’e-LIEN 7 L’e-LIEN 

4 
décembre 

2e Rediffusion du cours de cuisine par Internet d’octobre Recettes 

4 
décembre 

Projet Phénix : réunion de travail (Merck Serono, CHU, Feux Follets – Marie Devaux), Lyon Labos 

5 
décembre 

Présentation des Feux Follets au Symposium PCU de Merck Serono (Marie Devaux, Pierre Maurel, 
Anne-Claire Nicolas), Lyon 

Labos et 
CHU 

6-7-8 
décembre 

Activité au profit des Feux Follets de la part de la famille Vincent Van Waesberghe  Action au 
profit FF 

7 
décembre 

Marche des Maladies Rares à Paris : gestion des inscriptions par Laetitia Domenighetti AMR 

8 
décembre 

Présentation des Feux Follets au Ministère de la Santé suite à la réception de l’agrément pour 5 ans : 
témoignage à la journée consacrée aux Usagers du Système de Santé. Les Feux Follets avaient été 
choisi, parmi toutes les associations récemment agréées, pour leur  dynamisme et leurs initiatives 
novatrices.  

Ministère 
agrément 

20 
décembre 

L’e-LIEN 8 L’e-LIEN 

 


