LES FEUX FOLLETS — LES ACTIVITES EN 2017

DATES ACTIVITES Sujets

4 janvier Envoi de I'appel a cotisations 2017 — (Véronique Berthe- L’Association
Dequin), Moncheaux

10 janvier Mailing aux adhérents : veeux du Conseil d’Administration Mailing

13 janvier Grande Conférence Maladies Rares de I'Alliance Maladies Politique
Rares pour le PNMR3 (Paris — Palais du Luxembourg) —| Maladies Rares
Laétitia Domenighetti

16 janvier Mailing invitation Concert au profit des Feux Follets — Eglise | Action aux profits
Notre Dame du Rosaire (44400) — M. et Mme PINEAU des Feux Follets

17 janvier Tours — Visite des locaux de 'EDO a Tours, Organisation du Préparation
week-end adultes PCU et Journée dédiée aux femmes PCU et Week-end
le régime de grossesse — en présence du Professeur Francois adultes PCU /
Maillot (CHU Tours) et Martine Breton (Vitaflo) - Laétitia | Journée Femmes
Domenighetti PCU

20 janvier L'e-Lien N°33 L'e-Lien

21 janvier Réunion du Conseil d’Administration - Paris CA

25 janvier Courrier email adressé au Ministére — Actions en faveur de la Ministére
distribution et prise en charge des ADDFMS (Aliments
Diététiques Destinés a des Fins Médicales Spéciales) =>
Produits hypo-protidiques — Marie Balanca

28 janvier Rencontre PCU province du Luxembourg avec le CHC de Liége | Atelier/Rencontre
— (Véronique Berthe-Dequin, Didier Dequin, Julie Dequin
pour le CDJ)

1% février 2°™ Atelier Présidents de I’Alliance Maladies Rares: « les AMR
relations avec le Conseil Médical, Projet de recherche » -
(Paris)- Laétitia Domenighetti

3 février Réunion médico-sociale au CHU de Nancy « Maladies CHU
métaboliques et vie quotidienne » avec intervention des
Associations présentes — (Nancy) - les Feux Follets par Loic
Lalin

11 février 10°™ Cours de cuisine cuisine hypo-protidique par Internet | Cours de cuisine
via 'UVTD : « L'Italie » hypo par @

20 février L’e-Lien N°34 L’e-Lien

25 février Atelier Toque Chef CHU de Rennes — (Rennes) — Sophia Atelier Toque

Mainardi, adhérente

Chef




25 février Rencontres pour la Journée Internationale des Maladies | Rencontre Feux
Rares a la Maison des Associations de Périgueux — (Périgueux Follets
24) — Magalie Maloyer, adhérente

27 février Mailing aux adhérents Soirée Raclette a Genillé #2°™ édition Mailing
en 2017 — Véronique Berthe Dequin

28 février Journée Internationale des Maladies Rares : tenue d’un stand | Association/CHU
au CHU de Lille — (Lille) — Emilie Mordacq Farine, adhérente

1% mars Participation a la réunion mensuelle pour I'organisation du | Action au profit
Trail de la Petite Sensée pour possible partenariat avec Les | des Feux Follets
Feux Follets — Véronique Berthe-Dequin

11 mars Atelier Toque Chef CHU de Lille — (Lille) — Loic Lalin, Atelier Toque
Véronique Berthe-Dequin Chef

11 mars Soirée Raclette a Genillé (37) au profit des Feux Follets — | Action aux profits
Vanessa Chilloux, adhérente des Feux Follets

20 mars L’e-Lien N°35 L’e-Lien

8 avril 11°™ cours de cuisine hypo-protidique par internet via | Cours de cuisine
'UVTD : « On féte les Paques » hypo par @

15 avril « Toi et la Phénylcétonurie » Fin des envois des albums aux | Relation avec les
Hopitaux (France, Belgique) 1 000 albums au total a 42 CHU
centres — Véronique Berthe-Dequin

20 avril L’e-Lien N°36 L’e-Lien

21 avril Atelier Toque Chef avec Nutricia et le CHRU de Nancy - Atelier Toque
(Nancy) - Laétitia Domenighetti Chef

22 avril Réunion du Conseil d’Administration — par Internet, via CA
I’"UVTD — matinée.

25 avril Participation au rendez-vous Web de I’Alliance Maladies Information
Rares : présentation de l'application PCU Kids — Véronique associations
Berthe-Dequin

27 avril Mailing d’informations aux équipes médicales pour le week- Information
end adultes PCU a Tours — Véronique Berthe-Dequin équipes

médicales

30 avril Mailing a lintention des nouvelles familles adhérentes — Mailing
informations congrés 2017 — Véronique Berthe-Dequin

6 mai Participation FF au Week-end annuel de [I'Association | Rencontre inter-
« Boks » en Belgique — Véronique Berthe-Dequin, Olivier | association
Fournier (Marmitons PCU)

13 mai Rencontre Familles - Aprés-midi festif (Bowling) a proximité | Atelier/rencontre
de Toulouse (31) avec stand de Nutricia et Taranis — Marie
Balanca

20 mai L’e-Lien N°37 L’e-Lien




21 mai Concert Chorale Chanter la vie au profit des Feux Follets — | Action au profit
Eglise St Louis de Montfort — Famille Pineau, adhérents des Feux Follets

28 mai Mailing aux adhérents « Pour une colo PCU certifiée Feux Mailing
Follets : sondage »

29 et 30 mai Formation Inserm (College des relecteurs) « Protocoles de | Inserm/Recheche
recherche clinique » - Paris — Laétitia Domenighetti Clinique

4 juin « Duck Race » Course de canards en plastique, au profit des | Action au profit
Feux Follets - (Auxerre) — Florent Cottin, Administrateur et | des Feux Follets
David Da Silva, adhérent

18 juin Course des Héros a Lyon et a Paris : 12 coureurs participants | Course des Héros
au nom des Feux Follets ; suivi d’'un pique-nique dans chaque
ville

20 juin L'e-Lien N° 38 L'e-Lien

24 juin Le Trail de la Petite Sensée (59) — au profit des Feux Follets — | Action au profit
Stand de I’Association - Véronique Berthe-Dequin des Feux Follets

24 et 25 juin 5°™¢ Rencontres adultes PCU + Journée dédiée aux femmes Rencontres
PCU dans le cadre du régime de grossesse — Tours Adultes PCU

28 juin Journée Internationale de la Phénylcétonurie : Mise en ligne PCU Kids
sur notre site internet de la version Ordinateur de PCU Kids :
nouvel outil d’éducation thérapeutique — Véronique Berthe-
Dequin

28 juin Mailing adhérent: mise en ligne PCU Kids — Véronique Mailing
Berthe-Dequin

28 juin Mailing aux coureurs et donateurs de la Course des Héros Mailing
2017 a Paris et Lyon — Laétitia Domenighetti

5 juillet Remise du cheque aux Feux Follets par I'’équipe du Trail de la | Action au profit
petite sensée (59) — Véronique Berthe-Dequin des Feux Follets

5 juillet Journée Annuelle de la filiere G2M, Paris (Imagine) — Laétitia Filiere
Domenighetti

20 juillet L'e-Lien N°39 L'e-Lien

20 aodt L’e-Lien N°40 L’e-Lien

07 septembre | Mailing aux CHU - Mise a disposition de produits Mailing
hypoprotidiques — Véronique Berthe-Dequin

20 septembre | L'e-Lien N°41 L'e-Lien

30 septembre | Salon des vins et produits du terroirs, Le Drennec - Gaél Actions aux

etle1® Layec, adhérent. profits des Feux

octobre Follets

02 octobre Envoi du courrier de Candidature a I'E.S.PKU pour accueillir le ESPKU
Congres Européen en France en 2022

5 au 8 octobre | Congres de I'ESPKU a Hell, Norvege — Loic Lalin, Charlotte ESPKU

Gobert, Marie Balanga




20 octobre L’e-Lien N°42 L’e-Lien
21 et 22 Congres annuel de I’Association — Nouan-Le-Fuzelier Congres
octobre

22 octobre Réunion des membres du Conseil d’Administration -

réélection du bureau.

18 novembre

Atelier Toque Chef Nutricia, les Feux Follets et I'Hopital La

Atelier Toque

Pitié Salpetriere — Florent Cottin Chef
18 novembre | 12°™ Cours de cuisine hypo-protidique par internet via | Cours de cuisine
'UVTD : « Les tartes » hypo par @

24 novembre

Remise d’un cheque pour les Feux Follets — par I'association
La Table Ronde Francaise (Duck Race 2017) — Florent Cottin
(administrateur)

Action au profit
des Feux Follets

2 décembre Atelier Feux Follets et 5 étudiants en Ecole de Diététique : | Atelier Cuisine
atelier cuisine 3 recettes en matinée +
9 décembre 18°™ Marche des Maladies Rares & Paris — Florent Cottin, Marche des

Laétitia Domenighetti

maladies rares

12 décembre

Recherche lieux de Congres : diffusion du sondage - Nathalie
Freland Pommes et Véronique Berthe-Dequin

Mailing

14 décembre

Symposium PCU a Paris (Imagine) par BioMarin — Florent
Cottin et Laétitia Domenighetti et présentation de PCU Kids
par Audrey Lagadec.

Symposium PCU

20 décembre L'e-LIEN N°43 : avec mise en ligne du LIEN Hors Série post 20 L'e-LIEN
ans et de la vidéo Rétrospective du Congres 2017 des Feux
Follets a Nouan-Le-Fuzelier.

21 décembre Mailing aux familles adhérentes: info rappel de produits Mailing
TARANIS par précaution

Décembre Mailing a destination des Grands-parents adhérents aux Feux Mailing

Follets : information sur les « Grands-parents relais» -

Véronique Berthe-Dequin




