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LES FEUX FOLLETS — LES ACTIVITES EN 2016

DATES ACTIVITES Sujets

4 janvier Envoi de I'appel a cotisations 2016, accompagnée des passeports de I'E.S. L’Association
PKU — (Véronique Berthe-Dequin), Moncheaux

5 janvier 1% Réunion Comité pilotage de travail et de réflexions a I'Alliance AMR
Maladies Rares — Politique des Maladies rares en France (Laétitia
Domenighetti), Paris

7 janvier Mailing adhérents : voeux du Conseil d’Administration Mailing

13 janvier 1% Réunion de la Commission Communication de I'Alliance Maladies AMR
Rares (Laétitia Domenighetti), Paris

16 janvier Réunion du Conseil d’Administration — Paris CA

15 janvier Rencontre avec Mme Skarniac — Infirmiere a Trousseau Projet Education | Professionnels de
Thérapeutique (Laétitia Domenighetti), Paris santé

18 janvier Réponse Appel a projet Feux Follets de Lexis Nexis Care pour soutenir une | Action au profit des
association dans ses projets — (Aurélie Legaie, adhérente; Laétitia FF
Domenighetti)

20 janvier Réunion d’Information aux Associations membres — Alliance Maladies AMR
Rares (Laétitia Domenighetti), Paris

20 janvier L'e-Lien N°21 L'e-lien

27 janvier Atelier rencontre Chandeleur a Tours — (Jennifer Martin, adhérente), | Action au profit des
Tours FF

12 février Réunion Comité Pilotage de la Filiere G2M — (David Da Silva, Laétitia Filiere de santé
Domenighetti), Pavillon Imagine a Paris G2M

20 février L’e-Lien N°22 L’e-Lien

Février Envoi des bulletins d’inscriptions par courrier pour le Week-end adultes | Week-end adultes
PCU — (Véronique Berthe-Dequin) PCU

26 février Présentation des Feux Follets dans le cadre de la Journée internationale CHU
des Maladies Rares — CHU d’Amiens

4 mars Représentation théatrale de la troupe des Nouveaux-nés, au profit des | Action au profit des
Feux Follets — (Sabine, adhérente), Rouillac (22) FF

5 mars Soirée Raclette au profit des Feux Follets — (Famille Chilloux), Genillé (37) | Action au profit des

FF

10 mars Atelier coaching course des héros par Alvarum — (Florent Cottin), Paris CDH

10 mars 2°™ Réunion Comité pilotage de travail et de réflexions a I'Alliance AMR
Maladies Rares — Politique des Maladies rares en France (Laétitia
Domenighetti), Paris




DATES ACTIVITES Sujets

16 mars 2°™ Réunion Commission Communication Alliance Maladies Rares — AMR
(Laétitia Domenighetti), Paris

19 mars Opération autour de la différence avec l'Institut La Croix Blanche de | Action au profit des
Bondues : Kermess, rallye. Les profits sont reversés aux Feux Follets. — FF
(Famille Mordacq, Céleste PCU), Bondues (59)

19 mars 7°™ cours de cuisine hypoprotidique par Internet via I'UVTD : arancini, | Cours par internet
donuts, croquettes de légumes, raviolis

20 mars L’e-Lien N°23 L’e-Lien

25 mars Opération 1 bol de riz menée par Aurélie Rambaud enseignante a I'école | Action au profit des
Saint Joseph (Famille POLETTE-FAVRE, Lison PCU), Loire sur Rhone (69) FF

30 mars Réunion « Filiere de santé maladies rares », Alliance Maladies Rares — AMR
(Laétitia Domenighetti), Paris

9 avril Mailing adhérents - rappel pour I'appel a cotisations Mailing

12 avril Mise a jour des informations de I’Association Les Feux Follets dans le livre Europe
« PKU and BH4 deficiencies » , Véronique Berthe-Dequin

13 avril Réunion d’Informations aux Membres, Alliance Maladies Rares - (Laétitia AMR
Domenighetti), Paris

15 avril Journée Associations Filiere G2M - (Laétitia Domenighetti), Pavillon Filiere de santé
Imagine a Paris G2M

15-17 avril Spring Meeting de I'E.S. PKU — (Loic Lalin), Dublin E.S. PKU

20 avril L’e-Lien N°24 L’e-Lien
Diffusion d’un questionnaire sur le régime de grossesse des femmes PCU.

22-24 avril 4°™ Week-end adultes PCU et leurs conjoints - (David Da Silva, Florent | Rassemblements
Cottin), Paris

26 avril 3°™  Réunion Comité pilotage de travail et de réflexions a I'Alliance AMR
Maladies Rares — Politique des Maladies rares en France (Laétitia
Domenighetti), Paris

Fin avril Retirage des LIENS N° 57 (« Les 15 ans des Feux Follets ») et N° 60 (« La L’association
trop belle histoire de la pcu ») en 50 exemplaires chacun.

05 mai Stand Feux Follets a La brocante — (Christelle Dubail, adhérente), Action aux profits

des FF

07 mai Candidature des Feux Follets/ Véronique Berthe-Dequin pour la Démocratie
représentation des usagers ARS Nord Pas de Calais sanitaire

9 mai Mailing adhérents — Information produits hypo disponibles Mailing




DATES ACTIVITES Sujets

11 mai Assemblée pléniere de [I'Alliance Maladies Rares — (Laétitia AMR
Domenighetti), Paris

Mi-mai Envoi d’un courrier d’information Feux Follets (dates événements 2016) a CHU
34 CHU en France — (Laétitia Domenighetti)

13 mai 3™ Réunion Commission Communication Alliance Maladies Rares, AMR
matinée — (Laétitia Domenighetti), Paris

13 mai 1% Réunion de travail Outil de sensibilisation aux maladies rares pour les AMR
écoles et les entreprises, Alliance Maladies Rares, aprés-midi — (Laétitia
Domenighetti), Paris

18 mai Mailing adhérents - Course des Héros du 19 juin 2016 Mailing

20 mai L’e-Lien N° 25 L’e-Lien
Mise en ligne du programme et bulletin d’inscription Congres

21 mai Réunion du Conseil d’Administration — Paris CA

05 juin Rando pour tous, stand au profit des Feux Follets — (Jennifer Martin, | Action aux profits
adhérente), Tours des FF

05 juin 8°™ Cours de cuisine cuisine hypoprotidique par Internet via I'UVTD : | Cours par internet
« les goGter de nos régions »

10 juin 2°™ Réunion de travail Outil de sensibilisation aux maladies rares pour les AMR
écoles et les entreprises, Alliance Maladies Rares, aprés-midi — (Laétitia
Domenighetti), Paris

15 juin Réunion des Présidents, Alliance Maladies Rares — (Laétitia AMR
Domenighetti), Paris

17-18 juin Le printemps de la SFEIM - Société Francaise des Erreurs Innées du SFEIM
Métabolisme => Stand de I’Association les Feux Follets durant les deux
jours — (Amélie Gamba, Laétitia Domenighetti), Grenoble

19 juin Course des Héros a Lyon et a Paris : 17 coureurs participants au nom des | Course des Héros

Feux Follets ; suivi d’'un pique-nique dans chaque ville.

20 juin

L’e-Lien N° 26

L’e-Lien




DATES ACTIVITES Sujets
23 juin 3°™ Journée autour des maladies rares et du digital : Tenue d’un stand | Présentation des FF
Feux Follets pour présenter les cours de cuisine hypo par internet —
(Laétitia Domenighetti, Edith Moigne de I'UVTD) Pavillon Imagine, Paris
28 juin PKUDAY —Journée Internationale de la phénylcétonurie Europe
6 juillet Mailing adhérents — Rappel des inscriptions au Congres 2016 Mailing
7 juillet Visite de 'AGEPS — matin — (Nathalie Freland, Florent Cottin, David Da AGEPS
Silva, Loic Lain, Véronique Berthe-Dequin, Julie Dequin, Laétitia
Domenighetti), Nanterre
7 juillet 3°™ Réunion de travail Outil de sensibilisation aux maladies rares pour les AMR
écoles et les entreprises, Alliance Maladies Rares, aprés-midi — (Laétitia
Domenighetti), Paris
12 juillet Réunion d’Information aux Associations membres — Intervention des Feux AMR
Follets « gestion des réseaux sociaux) - Alliance Maladies Rares (Laétitia
Domenighetti), Paris
12 juillet Réunion téléphonique Comité de pilotage de la Filiere G2M — Véronique Filiere
Berthe-Dequin
13 juillet 4°™  Réunion Comité pilotage de travail et de réflexions a I'Alliance AMR
Maladies Rares — Politique des Maladies rares en France (Laétitia
Domenighetti), Paris
18 juillet Mailing adhérent - annonce de Babel PCU (CDJ) Mailing
20 juillet L'e-Lien N°27 L'e-Lien
14 ao(t Mailing adhérent — questionnaire du Dc Baron sur le reste a charge des Mailing
familles : phénylcétonurie
20 aodt L’e-Lien N°28 L’e-Lien
Diffusion du questionnaire en ligne reste a charge des familles dans le
cadre de maladies métaboliques
31 ao(t Mailing Professionnels de santé — invitation au cours de cuisine Mailing
hypoprotidique par internet (UVTD) du 1% octobre 2016.
17 Septembre Réunion du Conseil d’Administration — Paris CA




DATES ACTIVITES Sujets

16, 17 Stand Feux Follets lors du Marathon Tours — Village Partenaires — | Action au profit des

septembre (Jennifer Martin, adhérente) - Tours Feux Follets

20 septembre L'e-Lien N°29 L'e-Lien

27 septembre 4°™ réunion Commission Communication de I'Alliance Maladies rares — AMR
(Laetitia Domenighetti), Paris

28 septembre 4°™ Réunion de travail Outil de sensibilisation aux maladies rares pour les AMR

écoles et les entreprises, Alliance Maladies Rares, aprés-midi — (Laétitia
Domenighetti), Paris

1" octobre

9°™ Cours de cuisine cuisine hypo-protidique par Internet via 'UVTD :

« J’emporte a manger »

Cours par internet

17 octobre Soirée Remise de prix pour notre partenaire UVTD - (Laétitia UVTD
Domenighetti) - Paris

17 octobre Copil Filiere G2M — (Véronique Berthe-Dequin) par téléphone. Filiere

20 octobre L’e-Lien N°30 L’e-Lien

22 et 23 Congres annuel de I’Association Les Feux Follets a Nouan-Le-Fuzelier (41) Congres annuel

octobre

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

1% novembre Mailing Adhérents — Post 21°™ congrés et nouvelle constitution du Mailing
Conseil d’Administration

3aub Congres de I'E.S. PKU - (Loic Lalin, Laétitia Domenighetti, Nathalie Freland E.S. PKU

novembre Pommes) - Dublin (Irlande).

5 novembre Les rencontres 2016 du bénévolat a I'Hbpital (Marie Devaux) — Toulouse CHU

11 novembre Mailing Adhérent Marche des Maladies Rares: lien d’inscription et Mailing

référent Feux Follets Florent Cottin.




DATES

ACTIVITES

Sujets

19 novembre

Assemblée Générale de I'Association Les Enfants du Jardin - (Laétitia

Domenighetti), Paris

Relations avec les
Associations

20 novembre

L’e-Lien N°31

L’e-Lien

21 novembre

Mailing Adhérent Sondage : donnez votre avis sur le 21°me congres des
Feux Follets — Nathalie Freland

Mailing

2 décembre

Rendez-vous avec le Professeur P. De Lonlay : projets 2017, labellisation

des Centres de Référence Maladies Rares (CRMR). — (Laétitia

Domenighetti), Paris

Labellisation CRMR

3 décembre

Atelier Toque Chef Nutricia, Robert Debré - (Laetitia Domenighetti), Paris

Atelier Toque Chef

3 décembre

17eéme marche des Maladies Rares a Paris - (Florent Cottin, Marie Danner,
Marie Devaux, Sylvain Soula, Laétitia Domenighetti)

Marche des
Maladies Rares

5&6 décembre

Réunions La médecine génomique et les nouvelles techniques de
séquencage

Recherche

7 décembre

Réunion du Conseil d’Administration et du Conseil Médical des Feux
Follets — Paris

CA/Conseil Médical

8 décembre Symposium BioMarin — (Marie Devaux, David Da Silva, Laétitia Symposium
Domenighetti), Paris (Batiment Imagine) BioMarin

20 décembre L’e-Lien N°32 L’e-Lien

20 décembre Mailing Sondage « Rencontres adultes PCU et leurs conjoints en juin Mailing

2017 » - Florent Cottin, David Da Silva et Laétitia Domenighetti

21 décembre

Lettre de soutien relabellisation Centre de Référence Maladies Rares CHU
de Lille

Labellisation CRMR

27 décembre

Lettres de soutien relabellisation Centres de Références Maladies Rares
pour : Hopital Necker, Hopital Robert Debré, CHU de Tours, CHU de
Nancy, CHU de Marseille et CR de Lyon (Bron).

Labellisation CRMR




