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Dear ESPKU Board and Delegates, 

Back in 2017, during the 31st Annual Conference of the E.S.PKU in Norway, the Feux Follets French 

association has applied to organize the 2022 conference. Consecutively, France and the Feux Follets were 

appointed as hosting country and organizer of the E.S.PKU Annual Conference for the autumn of the year 2022. 

This application was very thoughtful and anticipated by our team to prepare as well as possible, and to be able to 

ensure the rest of our recurring missions (by smoothing over time this big project).  

Today, in this very end of the year 2020, our world has changed a lot! We keep the conviction that 

collectively, people will keep the best of this painful experience that we are living with the pandemic situation. 

However, no one can deny that situation has radically changed. We know and understand that the E.S.PKU 

Annual Conference expectations (in its usual format) are still there. Nevertheless, the Feux Follets team is forced 

to acknowledge that in 2020 no major event was possible to organize. As the E.S.PKU, we had to cancel our 

annual conference weekend. Two members of our team indicate that in their respective companies (multinationals 

corporations) absolutely no events in the next 12 to 18 months are considered, while these are habits, sometimes 

even a necessity, and the allocated budgets are substantial. Travelling, more especially internationally becomes 

risky (high probability of “quarantine”), difficult (less flights), stressful and more expensive. Even if vaccination has 

started considering a return to the “before COVID situation” looks premature and will not occur before several 

months/years for sure. 

From a human point of view, this 2020 year was also exceedingly difficult. Our entire team is also 

employed in the private or in the public sector (national education, national health system, national protection). 

Several of us have been, or are still, on “long sick leave”. For all of us, our associative investment was not a 

priority. In addition, we suffer a lot from not being able to meet (in a more friendly way than being on our computer 
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screens). Since beginning of 2020, half of the French board are newcomers who need attention and investment 

by older members. Anyway, the Feux Follets team needs to find itself again and reorganize. This is our 

priority for the year to come and again the pandemic situation will probably slow us down.  

Even if we had difficulties to move forward, since 2017, we worked a lot and achieved successful steps on 

the 2022 conference organization project. We still have many questions that remain unanswered even if the 

organization manual was helpful. For instance, we have understood that for the year 2022 the Feux Follets could 

not require sponsoring for the conference organization, as the E.S.PKU is managing it. This means to us that the 

Feux Follets association would be deprived of around 30% of its annual incomes in 2022. Regarding the 

organization itself, a preliminary quotation of hosting the conference in the Paris Marriott Rive Gauche Hotel & 

Conference Center, came out at over 210 000€. Of course, it would require additional work to adjust but we 

do not see how to fit that into our annual spending budget barely approaching 80,000€ in the “big years” 

(even with an additional dedicated fundraiser). In addition, the associated hotel costs for the families would be 

greater than the range mentioned orally with you (see more details in attachment). 

Finally, although these three reasons already encourage us to reconsider our strategy for two coming years, 

one more point is questioning us even more. We get all elected by our family members. What would those 

members expect from us in our situation? What is obvious is that our families would not understand our 

stubbornness to organize with difficulty a such important event to the detriment of the rest of our 

activities. Our families expect regionals meetings, cooking workshops, publications, conferences (all these things 

that were impossible in 2020). They trust us to represent them in front of the health ministry which will soon modify 

the entire process of distributing special foods on the French territory. We must be careful and responsible; this 

is what our family members expect from us when voting. 

Of course, and more than ever we keep convinced and realizing our chance that E.S.PKU exists. Like a 

few days ago with our participation to the European Consensus Paper group, we want to be involved. In addition, 

our French main realizations now all have a European dimension with English versions and simple way of 

translation (PKU Kids, MSUD Kids, Babel PKU, network sharing). However, during our last meeting, and with 

great regret, we had to vote regarding our continuation of the 2022 conference organization. Very sadly but 

predictably, the majority has voted “against” the continuation of the Feux Follets involvement in the 

organization of the 2022 ESPKU Annual Conference more especially considering the sanitary and financial 

uncertainties. Again, be all assured of our trust and our great sadness. Our dearest wish will be to, one day, 

be able to welcome the “Europe of the PKU” in France whatever the format, provided the favorable 

conditions are met again. 

Looking forward to seeing you very soon (more probably through our respective screens), 

The Feux Follets board members,  
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  31st E.S.PKU Conference (2017) 
  October 5th to October 8th 
  Hell – Norway 

Dear ESPKU Board and Members, 

Since it was created in 1995, our French National association “LES FEUX FOLLETS” has always had as 

a priority to gather and help families concerned by genetics metabolism disorders (mainly PKU). We are also 

trying very hard to represent families among hospitals and administrations and more directly among the French 

health ministry. In addition, we have developed some privileged relations with health professionals and networks 

distributed in every French region. With more than 300 family-members, we are measuring how important it is to 

federate to have more power. This is the reason why we are totally convinced in the ESPKU action utility. 

As you know our association joined again the ESPKU 4 years ago, and was also an ESPKU member in 

the past. We are regularly participating to ESPKU Meetings and Conferences. Recently, through the ESPKU, 

we have also shared with you our realizations such as the “PCU Kids” or our “Babel PCU” tools. For several 

reasons that we can explain aside, the ESPKU Annual Conference has never been organized in France. 

Since 18 months, our board of 12 members has been thinking about applying to the ESPKU Annual 

Conference organization. We discussed it with Eric Lange and Tobias Hagedorn, who informed us that the next 

opportunity for applying was 2022. Of course, we are conscious that it takes time to prepare this type of event. 

Nevertheless, it is difficult to make a commitment for so long in advance. 

After consulting our Medical Board, and proposing the idea to our Young Council, we have finally decided 

that organizing the ESPKU Conference would be a very good opportunity to put France at the heart of the action 

in Europe. However, our first concern is that none of us (associative volunteers) can guarantee to still be 

involved in 2022. We are also wondering about the most accessible and simplest location in France. Of course, 

the financing part will be a big challenge too. And finally, it is very important for us, that it should be feasible, for 

our usual 80 to 90 French families, to come to that conference, even if it is an European event. 

To conclude, even if we still have some doubts about logistics, budget, staffing, we are convinced of the 

utility of organizing the ESPKU conference. For this reason, we would like to inform the ESPKU Board and 

Members that the FEUX FOLLETS French Association would be very happy to organize, in FRANCE, the 

2022 ESPKU Annual Conference. 

 

Looking forward to seeing you soon, 

The Feux Follets board members, 
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Hopscotch Congrès E.S.PKU 2022 Conference Budget prévisionnel

1. DEPENSES TOTALES PREVISIONNELLES hors honoraires 211 041,32 €
233 841,32 €

Quantité Prix Unitaire HT Montant € HT

I - EDITION : CREATION ET IMPRESSION 8 675,00 €
CREATION 5 950,00 €

Création de la charte graphique du congrès 1 500,00 € 1 500,00 €

Logo/Bandeau Internet 250,00 € 250,00 €

Pré-programme/appel à communications : A5, 3 volets 800,00 € 800,00 €

Bulletin d'inscriptions 150,00 € 150,00 €

Programme définitif : A5, 12 pages 1 500,00 € 1 500,00 €

Badge : 86*100mm, Recto 100,00 € 100,00 €

Carton Gala : 210x100mm, Recto 200,00 € 200,00 €

Dossier de partenariat 300,00 € 300,00 €

Guide technique de l'exposant 150,00 € 150,00 €

Provision autre signalétique (kakémono, bâche extérieur…) 1 000,00 € 1 000,00 €

IMPRESSION 2 500,00 €

Pré-programme : A5, 3 volets 1 300,00 € 300,00 €

Programme définitif : A5, 12 pages 1 450,00 € 450,00 €

Badge : 86*100mm, Quadri - Recto/Verso, 160 gr 500 0,50 € 250,00 €

Carton Gala : 210x100mm, Quadri, Recto - 200 gr 500 2,00 € 1 000,00 €

Provision autre signalétique (kakémono, bâche extérieur…) 1 500,00 € 500,00 €

DIVERS EDITIONS 225,00 €

Confirmation d'inscriptions 500 0,15 € 75,00 €

Personnalisation badge Recto (nom, prénom) 500 0,15 € 75,00 €

Personnalisation badge Verso (nom, prénom) 500 0,15 € 75,00 €

II - MAILING ET AFFRANCHISSEMENT 0,00 €
MAILING (Mise sous pli, pliage et adressage) 0,00 €

A confirmer 0,00 €

AFFRANCHISSEMENT 0,00 €

A confirmer 0,00 €

III - NEWSLETTERS ET FORMULAIRE EN LIGNE 2 050,00 €
CAMPAGNES D'EMAILING 2 050,00 €

Création du gabarit général 1 250,00 € 250,00 €

Mise à jour texte newsletter (par news) 6 50,00 € 300,00 €

Diffusion de la newsletter 1 1 250,00 € 250,00 €

Diffusion de la newsletter 2 1 250,00 € 250,00 €

Diffusion de la newsletter 3 1 250,00 € 250,00 €

Diffusion de la newsletter 4 1 250,00 € 250,00 €

Diffusion de la newsletter 5 1 250,00 € 250,00 €

Diffusion de la newsletter 6 1 250,00 € 250,00 €

ATTESTATION DE PRESENCE ET QUESTIONNAIRE DE SATISFACTION Option

Attestation de présence en ligne avec questionnaire de satisfaction 1 1 800,00 € 1 800,00 €

Page d’accès sécurisée avec login

Intégration de la base de données congrès

Mise en ligne de l’attestation de présence 

Intégration d’un questionnaire de satisfaction

Edition statistiques/questionnaire et connexions

Envoi aux participants du congrès d'un mail personnalisé avec login

IV - CENTRE DE CONFERENCES - PARIS MARRIOTT RIVE GAUCHE HOTEL 103 680,00 €
VENDREDI 28 OCTOBRE 2022 47 330,00 €

Journée d'étude - Cuisine hypoprotidique 250 68,18 € 17 045,00 €

Journée d'étude 250 121,14 € 30 285,00 €

Plénière

350 personnes en format théâtre
1

Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

Salle de meeting

60 personnes en format classe
2

Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

Salles de meeting

50 à 100m²
5

Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

Espace exposition/pauses café

630m²
1

Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

SAMEDI 29 OCTOBRE 2022 47 330,00 €

Journée d'étude - Cuisine hypoprotidique 250 68,18 € 17 045,00 €

Journée d'étude 250 121,14 € 30 285,00 €

Plénière

350 personnes en format théâtre
1

Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

Salle de meeting

60 personnes en format classe
2

Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

Salles de meeting

50 à 100m²
5

Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

Espace exposition/pauses café

630m²
1

Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

BUDGET PREVISIONNEL - E.S.PKU
2022

honoraires inclus
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Hopscotch Congrès E.S.PKU 2022 Conference Budget prévisionnel

TECHNIQUE - VIDEO 5 947,50 €

Vidéoprojecteur 14K (Christie, Roadster HD 14K-M)

Dont un inclus en journée d'étude
2 1 200,00 € 2 400,00 €

Lentille 5.6-9.0:1 2 180,00 € 360,00 €

Moniteur 49 pouces (Samsung, PMF Series, PM49F, LED) 1 450,00 € 450,00 €

Pied bas (jusqu'à 50", Audipack, C) 1 90,00 € 90,00 €

Mélangeur vidéo (Analogway, QuickVu QVU150-3G, 8in-1out) 1 435,00 € 435,00 €

Moniteur 24 pouces (NEC, Multisync, PA241W-BK, LED) 1 135,00 € 135,00 €

Distributeur HDMI (DA4 HD 4K, Extron, 4 sorties) 1 90,00 € 90,00 €

Kit Extendeur RJ45/Multisource (DVI, HDMI, VGA) 2 90,00 € 180,00 €

Ordinateur portable (Dell Precision, 7510, AZERTY, C) 1 262,50 € 262,50 €

Clicker simple (Interspace, MicroCue I2) 1 45,00 € 45,00 €

Personnel - Montage

1 technicien
1 500,00 € 500,00 €

Personnel - Exploitation (2 jours)

1 techniciens
1 1 000,00 € 1 000,00 €

TECHNIQUE - SONORISATION 3 072,50 €

Matériel Audio

Sonorisation intégrée (plafonnier)
1 675,00 € 675,00 €

Kit Microphone HF simple ULXD (Shure, ULXD, 1xRx, 1xHH, 1xLav, C)

2 micros inclus
2 90,00 € Inclus

Pupitre plexi 1 300,00 € 300,00 €

Microphone col de cygne (Shure, MX418C, C) 2 37,50 € 75,00 €

DI, boite de direct (LA Audio, Active, DI2MKII) 1 22,50 € 22,50 €

Personnel - Montage

2 techniciens
2 500,00 € 1 000,00 €

Personnel - Exploitation (2 jours)

1 technicien
1 1 000,00 € 1 000,00 €

V - RESTAURATION 41 513,34 €
JEUDI 27 OCTOBRE 2022 0,00 €

Cocktail de bienvenue

5 pièce froides ou sucrées par personne

Bars privées l'Aromatique (1 heure)

Inclus : Vin blanc et vin rouge, sodas, bières, eau minérale et biscuits apéritifs

250 30,46 € En option

VENDREDI 28 OCTOBRE 2022 13 560,00 €

Pause café matin
Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

Déjeuner buffet assis

Inclus : 1/3 de vin par personne, eau minérale, café et thé

Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

Pause café après-midi
Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

Dîner

Inclus : 1/3 de vin par personne, eau minérale, café et thé
250 54,24 € 13 560,00 €

SAMEDI 29 OCTOBRE 2022 27 120,00 €

Pause café matin

Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

Déjeuner buffet assis

Inclus : 1/3 de vin par personne, eau minérale, café et thé

Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

Pause café après-midi

Inclus dans la journée 

d'étude

Inclus dans la journée 

d'étude

Dîner

Inclus : 1/3 de vin par personne, eau minérale, café et thé
500 54,24 € 27 120,00 €

Droit d'accès aux cuisines de l'hôtel pour la préparation de la cuisine hypoprotidique 2 416,67 € 833,34 €

VI - AUTRES PRESTATIONS 13 655,00 €
TRADUCTION PROFESSIONNELLE / DU 28 AU 29 OCTOBRE 2022 5 155,00 €

Interprétation

2 interprètes par jour, le vendredi matin (8h45 à 10h) et samedi matin (8h45 à 13h)

De l’anglais vers le français

1 3 160,00 € 3 160,00 €

Cabine de traduction

Inclus : 1 cabine interprète, 2 pupitres de traduction (avec casque), 1 régie d'interprétation, 3 radiateur IR numérique 

et 100 casques

1 1 995,00 € 1 995,00 €

ACTIVITES POUR ENFANTS 8 500,00 €

Agence d'activités pour enfants (4 demi-journées)

Incluant : atelier de maquillage, jeux animés, ateliers de loisirs créatifs, spectacle de marionnettes, atelier d’initiation 

à la magie, sculptures sur ballons

Option : spectacle de magicien professionnel, structure gonflable, coin éveil pour les petits

1 8 500,00 € 8 500,00 €

VII -  APPLICATION MOBILE 7 680,00 €
GESTION APPLICATION SMARTPHONE (iOS, ANDROID, WEBPHONE, BLACKBERRY + TABLETTES) 7 680,00 €

Frais de licence 5 390,00 € 5 390,00 €

Synchronisation des flux programme et résumés 800,00 € 800,00 €

Intégration des données hors programme 500,00 € 500,00 €

Suivi projet, test, soumission dans les stores 990,00 € 990,00 €
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VIII - INSTALLATION GENERALE 10 562,00 €
INSTALLATION GENERALE 10 562,00 €

Services généraux : plan et traçage 1 500,00 € 500,00 €

Zone posters : panneaux posters 20 25,00 € 500,00 €

Stands équipés (cloisons, moquette, éclairage, enseigne)

Sur une base de 10 stands de 6m²
60 20,20 € 1 212,00 €

Mobilier stand équipé 10 80,00 € 800,00 €

Provision installation Accueil et Vestiaire 1 5 000,00 € 5 000,00 €

Provision espace repos 1 500,00 € 500,00 €

Provision scénographie plénière: Habillage pupitre, marche pied,  mobilier scène, marchepieds 1 800,00 € 800,00 €

Provision transport IG- livraison mobilier 1 300,00 € 300,00 €

Coffret électrique - zone d'exposition 1 150,00 € 150,00 €

Depolyannage 1 800,00 € 800,00 €

Agent de sécurité

A inclure si une journée de montage est prévue (rotation de 4h)
1 133,33 € En option

IX - ORATEURS PRIS EN CHARGE - Nombre à déterminer 0,00 €
HEBERGEMENT / TRANSPORT 0,00 €

Hébergement des orateurs A déterminer

Transport et remboursements A déterminer

X - ENCADREMENTS / PERSONNELS 12 634,00 €
ENCADREMENT - Hors transport/hébergement/frais de vie 9 200,00 €

Cheffe de projets 4 650,00 € 2 600,00 €

Assistante cheffe de projets 4 400,00 € 1 600,00 €

Responsable inscriptions 1 750,00 € 750,00 €

Chargée d'inscriptions 4 300,00 € 1 200,00 €

Chef de projets de commercialisation 1 550,00 € 550,00 €

Régisseur + frais de vie 1 2 500,00 € 2 500,00 €

PERSONNELS 3 434,00 €

Hôte(sse)s - Base 2 hôte(sse)s accueil et 4 en salle - 1 coordinatrice (8h/jour)

28 octobre - 1 chef hôte(sse) incluant la tenue et le repas 1 307,00 € 307,00 €

28 octobre - 6 hôte(sse)s incluant la tenue et le repas 6 235,00 € 1 410,00 €

29 octobre - 1 chef hôte(sse) incluant la tenue et le repas 1 307,00 € 307,00 €

29 octobre - 6 hôte(sse)s incluant la tenue et le repas 6 235,00 € 1 410,00 €

XI - FOURNITURES ET FRAIS DIVERS 8 736,10 €
FOURNITURES 1 750,00 €

Tote-bag congressistes 500 2,50 € 1 250,00 €

Tours de cou 500 0,70 € 350,00 €

Pochettes de badges (par paquet de 100 ex) 5 20,00 € 100,00 €

Carnets de 50 tickets vestiaire 10 5,00 € 50,00 €

REUNIONS CLIENTS (Conseil Scientifique, CLO, organisation générale, etc.) 0,00 €

Réunion 1 : location salle, restauration, remboursement de frais de transport) A déterminer

Réunion 2 : location salle, restauration, remboursement de frais de transport) A déterminer

Réunion 3 : location salle, restauration, remboursement de frais de transport) A déterminer

DEBOURS ORGANISATION (Hopscotch Congrès) 2 096,10 €

Transport réunions de préparation A déterminer 

Provision hébergement congrès 10 209,61 € 2 096,10 €

FRAIS DIVERS 4 890,00 €

2 TPE Machine Paiement Accueil - Location durée du congrès 6 65,00 € 390,00 €

Provision livraison du matériel sur site 1 4 000,00 € 4 000,00 €

Provision frais bancaires 1 500,00 € 500,00 €

XII - ASSURANCE ANNULATION (0,8%) 1 855,88 €

XIII - HONORAIRES 22 800,00 €

Gestion de l'opération : honoraires fixes 1 15 000,00 € 15 000,00 €

Gestion des inscriptions : frais de dossiers classique 500 15,00 € 7 500,00 €

Gestion des intervenants A déterminer 35,00 € 0,00 €

Gestion des abstracts 20 15,00 € 300,00 €

Gestion des partenaires (10% sur les recette sponsors) 10% 0,00 €
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LES FEUX FOLLETS – 5 & 6 décembre 2020

SE PRESENTER !

SE RETROUVER ?

LOGISTIQUES

EN COURS « FF »

BUREAU 2021

CONGRES 2021

ESPKU 2022

NOS @CTIONS

A VENIR ET AVENIR

Réunion du CA des FEUX FOLLETS – 5 & 6 décembre 2020 – www.phenylcetonurie.org

ESPKU 2022
Faire découvrir aux familles 
Françaises...

Répondant aux 
encouragements des pro.

Insuffler une nouvelle 
dynamique dans le paysage Fr.

Faire profiter l’Europe de 
l’expérience Française

Equipe des Feux 
Follets en difficulté

Financement 
non sécurisé !

Prestataire manque 
de données...

Pandémie mondiale 

Priorités des Feux 
Follets (adhérents)

Remettre la France au centre 
de l’Europe !
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Réunion du CA des FEUX FOLLETS – 5 & 6 décembre 2020 – www.phenylcetonurie.org

ESPKU 2022

210 000€
226€/nuit (couple)

315€/nuit (famille)

38 000€ (ESPKU)

15 000€ (FEUX FOLLETS)

Réunion du CA des FEUX FOLLETS – 5 & 6 décembre 2020 – www.phenylcetonurie.org

ESPKU 2022
Compte tenu des incertitudes sanitaires et financières actuelles souhaitons-
nous poursuivre l’engagement des Feux Follets dans l’organisation de la 
conférence annuelle 2022 de l’ESPKU (tel que définit dans le manuel d’organisation) ?
Given the current sanitary and financial uncertainties, do we want to 
continue the Feux Follets involvement in the organization of the 2022 
ESPKU Annual Conference (as defined in the organization manual)?

7 Vote CONTRE vote against

2 S’ABSTIENT abstains

0 Vote POUR vote in favor


