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Chers adhérents

Chacun le sent confusément, nous vivons une 
époque où le temps s'accélère, nous échappe 
parfois et nous manque bien souvent… Avec 
l'explosion des nouvelles technologies et de la 
communication instantanée, nous vivons davantage 
sous la dictature du temps réel que celle du temps 
qui s'écoule.

L'urgence a insidieusement envahi toutes les 
facettes de nos vies : personnelles (transport, 
loisirs, santé,…) et professionnelles (pression 
accrue, exigences de rentabilité,..). Elle ne nous 
permet plus d'avoir le temps de différencier 
l'essentiel de l'accessoire…

Que ce soit dans le domaine de la quête de modes 
de thérapies, ou celui du soutien, cette accélération 
du temps, cette exigence accrue de la société, 
nous les ressentons aussi dans les associations de 
malades. 

Si pour certains d'entre nous, ce 
rythme endiablé leur permet de se 
sentir exister, pour d'autres au 
contraire il crée un tel climat de 
p ress ion que ce lu i c i peu t 
engendrer une décompression 
brutale se traduisant alors par une 
dépression.

Alors comment réagir au dictat du 
court terme, au culte de l'urgence ? 

Devons-nous y répondre systématiquement de la 
même façon, sans prendre alors le risque de 
passer à côté de ce qui est  réellement urgent ? 

Devons-nous tenter de freiner le temps ? Si cela 
reste possible au niveau individuel, cela semble 
cependant très risqué au niveau collectif.

Peut-être existe-t-il une troisième voie, celle où 
l'essentiel serait de redonner du sens au temps. 
Pour cela je vous propose de réapprendre, tous 
ensemble, à tracer des perspectives, à retrouver, 
tous ensemble, l'ambition du futur.

Dans cet esprit, notre slogan "Tous ensemble 
pour la recherche de traitements et de solutions" 
prendra alors sa réelle dimension et nos actions 
trouveront leur véritable signification...

Marie-France Bru-Daprés
Présidente Fondatrice de l’A.F.R.H
SP 85806 - 00869 ARMEES
email: mfrance.bru@afrh.fr

Que vous soyez malade, parent d’un 
malade ou professionnel de santé, nous 

travaillons pour vous. 

Editorial 
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"Mettre un mot sur un mal, c'est mettre à mal 
tous les maux"

"Tous ensemble pour la recherche de 
traitements et de solutions"

A Fleur de Peau 

Comme je vous l'annonçais dans notre précédent 
bulletin, Marc-Antoine a pris le commandement 
de la DIRISI à Abu Dhabi, dans les Emirats 
Arabes Unis (EAU). Notre fille Marion et moi 
même l'y avons rejoint le 29 Août.

Débarquées sous une chaleur torride (38°C à 
6h30 du matin…) nous avons découvert sur le 
trajet qui nous menait chez nous une ville 

magnifique et gigantesque, dans tous les sens du terme…

Plusieurs rencontres avec les épouses de militaires, m'ont déjà permis de pouvoir parler de 
notre association et de mon intention de développer nos actions dans cette partie-ci du monde, 
ainsi que d'y trouver aussi vite que possible des appuis. En effet, plusieurs options s'offrent ici, 
et même s'il me faudra un peu de temps pour explorer chacune des pistes qui s'offrent à nous, 
je compte bien obtenir ce que j'espère trouver, entre autres choses : des fonds…

La famille Bru à Abu Dhabi

Recherche médicale... Quoi de neuf ?
Parmi les différentes publications sur l'Hidrosadénite 
suppurée parues ces derniers mois, certaines ont plus 
particulièrement retenu mon attention. Quelles soient 
innovantes et/ou surprenantes, voici une petite 
sélection de certaines d'entre elles. 
Note : Pour les non anglophones, j'en ai fait une 
traduction en Français. Pour ceux qui comprennent 
l'Anglais, j'ai noté les références auteurs/titre/nom de 
la publication, afin de leur permettre de consulter eux-
même les résumés de ces articles.

Hidrosadénite suppurée : une maladie liée à 
l'absence de glandes sébacées ? Le nombre et le volume des glandes sébacées des patients 
atteints de hidradénite suppurée sont significativement réduits au niveau des follicules pileux 
sains .
Kamp, S., Fiehn, A., Stenderup, K., Rosada, C., Pakkenberg, B., Kemp, K., Dam, T. and Jemec, G. (2011), 
Hidradenitis suppurativa: a disease of the absent sebaceous gland? Sebaceous gland number and volume are 
significantly reduced in uninvolved hair follicles from patients with hidradenitis suppurativa. British Journal of 
Dermatology, 164: 1017–1022. doi: 10.1111/j.1365-2133.2011.10224.x

Prise de commandement de Marc-Antoine
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L'absence ou la diminution du volume de la glande sébacée pourrait 
jouer un rôle dans la pathogénie de la Maladie de Verneuil.

Contexte : La pathogénie de l'hidrosadénite suppurée (HS) n'est pas clairement comprise. La 
nomenclature suggère un rôle important des glandes apocrines, mais des données récentes impliquent 
l'unité pilo-sébacée comme étant un candidat plus susceptible de jouer un rôle central dans la 
pathogenèse. 

Objectifs :  Notre objectif était d'estimer le volume de l'épithélium folliculaire, la lumière folliculaire et les 
glandes sébacées de patients atteints d'HS versus des contrôles sains, par le biais de la stéréologie. 

Méthodes : des biopsies de quatre millimètres ont été prélevées chez 21 patients atteints d'HS et chez 
neuf sujets sains, puis fixées dans le formol, inclues dans de la paraffine et colorées à l'hématoxyline et 
l'éosine avant l'estimation du volume en utilisant le principe de Cavalieri. 

Résultats : les tissus des glandes sébacées ont pût être visualisés dans seulement 10 des 15 biopsies 
des follicules pileux des patients atteints d'HS, alors qu'ils étaient présents dans toutes les biopsies des 
sujets sains (p = 0,05), et le volume moyen des  glandes sébacées par follicule ne valait qu'un septième 
(1/7) de celui des contrôles sains (p = 0,03). Il n'y avait pas de différence significative de l'épithélium 
folliculaire et du volume de la lumière du follicule entre les patients atteints d'HS et les contrôles sains. 

Conclusions : Nos résultats suggèrent que l'absence ou la diminution du volume de la glande sébacée 
peut jouer un rôle dans la pathogénie de l'HS. La présence de fibrose suggère que les glandes sébacées 
sont détruites au début de la pathogénie de l'HS.

Deux nouvelles mutations du gène nicastrine chez les patients chinois atteints d'acné 
inversée
Li, C.-R., Jiang, M.-J., Shen, D.-B., Xu, H.-X., Wang, H.-S., Yao, X., Zhang, Y., Zhou, W.-Q. and Wang, B. (2011), 
Two novel mutations of the nicastrin gene in Chinese patients with acne inversa. British Journal of Dermatology, 
165: 415–418. doi: 10.1111/j.1365-2133.2011.10372.x

L'acné inversée (AI, OMIM 142690), également appelée hidrosadénite est une maladie folliculaire de la 
peau, chronique, inflammatoire,  récurrente et débilitante,  qui apparaît généralement après la puberté se 
manifestant par de douloureuses, profondes lésions inflammatoires de la glande apocrine, et se portant 
sur certaines zones du corps, le plus souvent les aisselles, les régions inguinale et anogénitale.
La prévalence de l'AI a été estimée entre 1/100 et 1/600,
Parmi les patients atteints d'AI, 35-40% ont une histoire familiale positive
Le mode de transmission est de type autosomique dominant.
En 2006, Gao et al. ont cartographié le gène de l'AI sur le chromosome 1p21.1 AI-1q25.3. 
En 2010, Wang et al. ont été les premiers à identifier des mutations de la γ-sécrétase, gènes 
responsables de l'AI dans six familles chinoises. 
La γ-sécrétase est une protéase transmembranaire composée de quatre sous-unités protéiques 
indispensables : un catalyseur d'une sous-unité de la préséniline (PSEN1)  et de trois sous-unités 
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AFRH
Association Française pour la Recherche sur l'Hidrosadénite

772 Avenue Louis Ravas
34080 Montpellier
http://www.afrh.fr

cofacteur [préséniline Enhancer 2 (PSENEN), nicastrine (NCSTN) et du pharynx antérieur 
défectueux  (APH1)]. Ensuite, une, puis trois mutations ont respectivement été trouvées dans 
PSENEN, PSEN1 et NCSTN,. 
Ici, nous rapportons una abérration hétérozygote c.1695T > G mutations faux-sens et un 
hétérozygote c.632C> G mutation du gène NCSTN dans deux familles chinoises atteintes d'AI.

Essai randomisée en double-aveugle de l'adalimumab contrôlé versus placebo 
dans le traitement de l'hidradénite suppurée
Miller, I., Lynggaard, C., Lophaven, S., Zachariae, C., Dufour, D. and Jemec, G. (2011), A double-blind 
placebo-controlled randomized trial of adalimumab in the treatment of hidradenitis suppurativa. British 
Journal of Dermatology, 165: 391–398. doi: 10.1111/j.1365-2133.2011.10339.x

Contexte : L'hidrosadénite suppurée (HS) a un impact sur la qualité de vie des patients. Le 
traitement de l'HS étant généralement insatisfaisant, de nouveaux traitements sont donc 
nécessaires. 

Objectifs : Tester l'efficacité de l'adalimumab dans l'HS. 

Méthodes : Il s'agissait d'une étude prospective, randomisée, en double aveugle, contrôlée 
versus placebo, menée dans deux centres d'essais cliniques au Danemark. Les critères 
d'inclusion étaient un âge supérieur à 18 ans et un diagnostic clinique de gravité modérée à 
sévère, classée stade II ou III selon la classification de Hurley et évoluant depuis au moins 6 
mois. Les patients ont été randomisés 1: 2 (placebo / actif). Les patients traités activement ont 
reçu 80 mg d'adalimumab  par voie sous cutanée (sc) au départ, suivi de 40 mg sc toutes les 
deux semaines pendant 12 semaines. Les patients traités par placebo ont reçu des injections 
identiques d'aspect, mais sans ingrédient actif. Le médicament a été dispensé dans des 
flacons randomisés et numérotés par ordinateur . Les participants, soignants et ceux qui 
évaluent les résultats ignoraient l'assignation des groupes. Les principaux critères d'efficacité 
ont été les changements dans les scores d'HS (Sartorius et les systèmes de notation Hurley). 
Les paramètres secondaires d'efficacité comprenaient les changements dans la douleur 
(échelle visuelle analogique), le nombre de jours avec des lésions, l'index de qualité de vie 
dermatologique, et l'évaluation de la cicatrisation. Le recrutement a été résilié de façon 
anticipée en raison de la date d'expiration du médicament à l'essai. 

Résultats : Vingt et un patients ont été inclus, dont 15 ont reçu l'adalimumab et six ont reçu le 
placebo. Tous les participants ont été analysés selon le principe d'intention de traitement. 
Comparativement au groupe placebo, une réduction significative du score de Sartoriusa été 
observée après 6 semaines de traitement actif, et une réduction presque significative après 12 
semaines de traitement actif (-10 ° 7 vs 7,5, p = 0,024 et -11 ° 3 vs 5,8 , P = 0,07). 

Conclusions : Une réduction significative de la gravité de l'HS a été acquise après 6 
semaines. Aucun effet curatif à long terme n'a été uniformément constaté.

Deux nouvelles mutations du gène nicastrine chez les 
patients chinois atteints de la Maladie de Verneuil.
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Le traitement par Infliximab peut induire une 
polyarthrite transitoire mais sévère.

Apparition d'une polyarthrite après traitement efficace de l'hidrosadénite par 
l'infliximab
van Rappard, D., Mooij, J., Baeten, D. and Mekkes, J. (2011), New-onset polyarthritis during successful 
treatment of hidradenitis suppurativa with infliximab. British Journal of Dermatology, 165: 194–198. 
doi: 10.1111/j.1365-2133.2011.10328.x

Contexte : L'hidrosadénite suppurée (HS) peut être associée à plusieurs formes d'arthrite, 
généralement considérée comme de l'arthrite réactive. Une nouvelle observation mentionne que 
certains patients atteints d'HS ont développé de l'arthrite après un traitement par infliximab (anti-
TNF α). 

Objectifs : Une étude rétrospective a été effectuée pour établir la fréquence de la présentation 
clinique et de survenue d'arthrite pendant le traitement par infliximab. 

Méthodes : Entre 2005 et 2009, 27 personnes avec de graves HS ont été traitées avec l'infliximab 
et suivies de près. Les paramètres de laboratoire et les effets secondaires ont été enregistrés. La 
fréquence de l'arthrite a été comparée avec des groupes de contrôle composés de 227 patients 
souffrant d'HS non traités par des agents biologiques, 22 patients souffrant d'HS traités par 
l'adalimumab et 28 patients atteints de psoriasis traités par l'infliximab, à la même période, dans la 
même clinique. 

Résultats : Cinq des 27 patients avec HS (18%) traités par infliximab ont développé une 
polyarthrite aiguë et douloureuse au cours du traitement. La polyarthrite, survenue en moyenne 
après 12 mois de traitement, n'a pas été clairement associée à des anticorps anti-infliximab et s'est 
résolue en moyenne après 4 mois. Fait intéressant, aucun des patients n'avaient auparavant 
souffert d'arthrite, malgré une longue durée d'HS et tous ont montré une bonne réponse à 
l'infliximab au niveau de la peau. Par ailleurs, aucune arthrite n'a été observée dans chacun des 
groupes de contrôle. Comparativement au groupe adalimumab et au groupe du psoriasis, de 
surprenants ratios de 7,241 [intervalle de confiance 95% (IC) 1.15 -45 ° 6] et 9,025 (IC 95% 1,45 
-55 ° 82) ont été calculés . 

Conclusions : Les cinq cas décrits dans cet article suggèrent que le traitement par infliximab de 
l'HS peut induire une polyarthrite transitoire mais sévère. Les mécanismes sous-jacents restent à 
être davantage étudiés.

Marie-France Bru-Daprés
Présidente Fondatrice de l'AFRH
SP 85806
00869 ARMEES - mfrance.bru@afrh.fr 

AFRH
Association Française pour la Recherche sur l'Hidrosadénite

772 Avenue Louis Ravas
34080 Montpellier
http://www.afrh.fr
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Marie-Claire GUILLERET – Secrétaire et Trésorière 
adjointe

LES DONS ET SUBVENTIONS

Nous remercions Mme PEZARD Claudette pour le versement de 130 Euros pour la recherche 
et la ville de Gradignan pour une subvention de 150 Euros. 

***************

Articles divers

Di-antalvic et Propofan retirés du marché

Depuis le 1er mars 2011, le Di-antalvic, et le Propofan font l’objet d’un retrait de l’autorisation de mise sur 
le marché. Une décision prise par l’Agence française de sécurité sanitaire des produits de santé 
(Afssaps) et annoncée en février dernier, lors de la publication d’une liste de 77 médicaments mis sous 
surveillance. Longtemps sur la sellette, ces médicaments sont utilisés pour le traitement de la douleur.

Source :  http://www.dossierfamilial.com/actualites/di-antalvic-et-le-propofan-retires-du-
marche-5327.html

***************

Soleil et vitamine D au rendez-vous

La vitamine D (ou calciférol) tient un rôle primordial dans la régulation entre autre du calcium.

Elle en facilite son absorption intestinale et sa fixation sur les os. L’essentiel de la vitamine D 
est synthétisé par la peau sous l’effet du soleil. Une exposition 
au soleil sans protection solaire des mains, des avant-bras et du 
visage pendant 15 minutes entre 11h et 14h de mars à octobre 
et trois fois par semaine suffirait à apporter 50 à 90% des 
besoins.

Les poissons (saumon, thon, hareng,...), les huiles de poissons 
et des champignons sont une source de vitamine D.

Les besoins individuels varient suivant l’âge et la couleur de 
peau. Le dosage de la vitamine D permet au médecin d’adapter 
un traitement éventuel en vitamine D et calcium.

Source : Magazine tvrégions N° 249

***************

http://www.dossierfamilia
http://www.dossierfamilia
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Les « aventuriers des globules »

L’Etablissement Français du Sang (EFS) lance une campagne de sensibilisation à destination 
des enfants visant à leur faire prendre conscience de l’importance du don du sang.

Articulée autour d’une plateforme en ligne, cette campagne propose aux plus jeunes de suivre 
quatre personnages connus sous le nom des « Aventuriers des globules ». L’occasion pour 
chacun de découvrir les différents aspects du don du sang de manière ludique.

Via le site internet http://www.lesaventuriersdesglobules.fr, les jeunes internautes pourront 
découvrir un parcours initiatique au cœur du don du sang. L’EFS leur propose des fiches 
d’information thématiques, ainsi que des activités ludiques telles que des jeux des 7 erreurs, des 
coloriages, des mots-mêlés, ou encore des quiz sur le don du sang.

Les enfants pourront également trouver des informations sur l’EFS, tester leurs connaissances 
et découvrir un lexique entièrement dédié au don du sang.

L’Etablissement Français du Sang proposera un kit d’information à destination des enseignants 
à télécharger en ligne. Ce dernier contient essentiellement des affiches pour la classe et des 
fiches d’exercices pour les élèves.

Source : Magazine tvrégions N° 249

***************

Avenant à la convention Aeras

Un avenant à la convention Aeras (s’assurer et emprunter avec un risque aggravé de 
santé) a été signé le 1er février 2011 par le gouvernement et les représentants des 
assurances, des banques et du monde associatif.

Il prévoit, dès septembre prochain, la création d’une nouvelle garantie invalidité qui ne 
comportera aucune exclusion de pathologie.

Source : magazine mutualiste du groupe Macif N° 4

***************

Diabète Type 2 : Tous menacés ?

Chiffre hier encore impensable, la France compte aujourd’hui 3 millions de diabétiques. 
Et ce nombre continue à augmenter de plus de 5 % par an. Plus alarmant encore : un 
patient sur six ignore sa maladie.

Nous avons presque tous tendance à associer le mot diabète aux injections d’insuline. C’est 
ignorer qu’il en existe deux types différents. Le diabète de type 1 est effectivement une maladie 
auto-immune liée à la destruction des cellules du pancréas qui produisent l’insuline. Son déficit 
entraîne un excès de glucose dans le sang - hyperglycémie -, car le sucre n’est plus absorbé 
par les cellules de l’organisme.

Neuf diabétiques sur dix souffrent d’un diabète de type 2, moins spectaculaire, car le pancréas 
devient certes un peu paresseux mais continue à sécréter une quantité non négligeable 

http://www
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d’insuline. Le problème, c’est que l’organisme devient résistant à son action, notamment 
chez des personnes en excès de poids dont la graisse rend la membrane des cellules moins 
perméable. Cette forme de diabète apparaît plus tardivement avec l’âge. C’est aussi la 
rançon d’une alimentation déséquilibrée et du manque d’activité physique.

De sévères complications

Pendant dix ou quinze ans, rien ne permet de déceler la maladie. C’est pourquoi, une fois 
sur dix, elle est découverte lorsqu’elle a déjà entraîné de sévères complications. Le sucre 
favorise en effet le dépôt de cholestérol sur la paroi des vaisseaux sanguins : il serait 
responsable chaque année de 30 000 infarctus et 12 000 accidents vasculaires cérébraux.

"Les petits capillaires sont les premiers touchés, précise le Pr Gérard Slama, diabétologue à 
l’Hôtel-Dieu (Paris). Leur 'caramélisation' diminue les capacités de cicatrisation et 
endommage les nerfs, occasionnant soit de violentes douleurs, soit au contraire une perte 
de sensibilité : des blessures ignorées aux pieds sont responsables de 8 500 amputations 
chaque année. La maladie retentit aussi sur la rétine - c’est la principale cause de cécité -, 
ainsi que sur les reins - près de la moitié des 35 000 dialysés sont diabétiques."

Elle double également le risque de maladies parodontales et occasionne des troubles de 
l’érection. "Si le sida ou la grippe aviaire touchaient autant de monde, vous verriez 
l’affolement !" ironisait le Pr David Matthews (Oxford) lors du dernier congrès européen sur le 
diabète, en septembre dernier.

Pourtant, seuls 12 % des Français redoutent cette maladie (enquête Carte Blanche/MSD-
Chibret, décembre 2007). Jackie, 61 ans, dont dix en compagnie du diabète, avoue avoir mis 
longtemps à la prendre au sérieux : "Pour me 'réveiller', il a fallu que je fasse un coma 
diabétique et que je doive ajouter une piqûre d’insuline aux cachets."

Changer ses habitudes

Cette ignorance est d’autant plus regrettable qu’il est possible de prévenir ces complications. 
Le traitement est a priori facile : maigrir et augmenter son activité physique.

Malheureusement, lorsqu’il s’agit de changer d’habitudes, il y a loin de la théorie à sa mise 
en œuvre : retrouver une alimentation variée, diminuer un peu les "douceurs" (biscuits, 
confiseries, céréales du petit déjeuner, pâtisseries, sodas) et les graisses (sauces, 
charcuteries, fritures, plats cuisinés) au profit des légumineuses et des féculents (si possible 
complets) et redonner toute leur importance aux légumes verts, aux fruits et au poisson, 
pour perdre les quelques kilos qui font la différence. Mais l’idée d’un régime rebute de 
nombreux patients.

Quant à l’activité physique, on méconnaît carrément son importance pour combattre la 
maladie. "Alors que la sédentarité double les risques de diabète, rappelle le Dr Jean-Pierre 
de Mondenard, médecin du sport, l’activité favorise la pénétration du glucose dans la cellule. 
J’ai connu un cycliste professionnel qui arrêtait totalement ses injections d’insuline pendant 
le Tour de France et ne les reprenait qu’un mois plus tard." Trente à quarante-cinq minutes 
par jour de n’importe quelle activité (natation, vélo, marche rapide) devraient figurer sur 
l’ordonnance.
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Des médicaments efficaces… jusqu’à un certain point

Bien suivies, ces mesures simples suffisent une fois sur deux à normaliser le 
taux de sucre dans le sang. "Lorsqu’elles n’y parviennent pas ou plus, des 
médicaments viennent les renforcer, mais leurs résultats sont moitié moins 
spectaculaires", souligne le Pr Jean-François Gautier, diabétologue à l’hôpital 
Saint-Louis, à Paris.

Depuis la découverte de l’insuline, en 1921, les chercheurs n’ont pas chômé. Il 
existe aujourd’hui cinq classes de médicaments antidiabétiques. Certains 
stimulent la sécrétion d’insuline, d’autres améliorent la captation du glucose 
dans les cellules, etc. Depuis l’an dernier, le rimonabant (Acomplia), la "pilule 
antiobésité", vient compléter l’arsenal pour les patients en surpoids et aide à 
diminuer la résistance de l’organisme à l’insuline.

D’autres médicaments vont encore arriver prochainement, agissant notamment 
sur les hormones incrétines, sécrétées lors des repas, qui aident à maintenir la 
glycémie à un niveau normal. "On a besoin de tous ces outils, explique le Pr 
Slama, car, après quelques années, le diabétologue doit souvent ajouter un 
deuxième médicament au premier, puis éventuellement un troisième, parce 
que la maladie progresse."

Une maladie mal contrôlée

Lorsque les médicaments ne suffisent pas à contrôler la glycémie, il devient 
indispensable de passer aux injections d’insuline (en attendant l’arrivée 
prochaine d’une insuline inhalée) pour désamorcer son évolution.

Les patients rechignent parfois à l’idée d’avaler des médicaments à vie pour 
une maladie sans symptômes. Conséquences : comprimés oubliés, activité 
physique négligée, régime jugé trop démoralisant.

Résultat : trois diabètes sur quatre sont insuffisamment contrôlés, comme l’a 
révélé récemment l’enquête européenne Choose Control, et quatre malades 
sur dix n’ont pas conscience de la nécessité d’abaisser la glycémie pour éviter 
la survenue de complications. Ils ignorent l’importance du dosage de 
l’hémoglobine glyquée pour suivre avec précision l’efficacité des traitements et 
l’évolution de la maladie.

Pour les aider à mieux contrôler leur diabète, l’assurance-maladie a décidé de 
lancer en avril un service téléphonique de conseils et d’écoute, baptisé Sophia, 
sur dix départements pilotes. Et les actes de prévention et de soins dispensés 
par les podologues aux diabétiques dont les pieds présentent des risques 
d’insensibilité de grade 2 et 3 sont sur le point d’être remboursés par la 
Sécurité sociale.

En soignant sérieusement son diabète, on peut vivre sereinement jusqu’à un 
âge avancé. "Un de mes malades est arrivé voici quarante ans avec de graves 
complications, confirme le Pr Slama. Depuis, il n’en a plus eu aucune." On 
peut même retarder sa venue en adoptant dès aujourd’hui un mode de vie plus 
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sain.

Quel risque présentez-vous ?

Sur les quelque 3 millions de Français diabétiques, environ 500 000 l’ignorent. Voilà pourquoi il 
faut doser tous les trois ans son taux de sucre dans le sang à partir de 45 ans, voire plus tôt s’il 
existe un facteur de risque. Si vous répondez oui à l’une des questions suivantes, parlez-en à 
votre généraliste.

• Existe-t-il des cas de diabète dans votre famille (père, mère ou fratrie) ?

• Souffrez-vous d’un excès de poids ?

• Avez-vous fait un diabète de grossesse (40 % des femmes concernées deviennent 
ensuite diabétiques) ?

• Avez-vous un taux de cholestérol ou de triglycérides trop élevé (mêmes causes) ?

• Avez-vous accouché d’un enfant pesant plus de 4 kg à sa naissance ?

• Pesiez-vous plus de 4 kg à votre naissance ?

Analysez vos résultats

La glycémie est la teneur du sang en glucose. Sa mesure s’effectue à partir d’une prise de sang 
à jeun. Le seuil à partir duquel on parle de diabète est d’1,26 g/l, mais à 1 g/l on est déjà dans 
l’orange.

Le dosage de l’hémoglobine glyquée (ou HbA1c). Cet examen est le plus fiable pour suivre 
l’évolution de la maladie déclarée. Il reflète le taux moyen de glucose dans le sang sur les trois 
derniers mois. Il doit absolument être réalisé chaque trimestre et demeurer en dessous de 
6,5 %.

Source : http://www.dossierfamilial.com/sante-psycho/maladie-accident/diabete-type-2-tous-menaces,
2460,6

***************

Médecins : La nouvelle convention médicale

Signée entre l’État et les syndicats de médecins, la nouvelle Convention médicale affiche 
un objectif clair : améliorer la « performance médicale ».

Les médecins sont incités à réaliser une trentaine de missions, dès janvier 2012, rémunérées 
sous forme de points (7 € le point, avec un maximum de 1 300 points). Voici quelques-uns de 
ces objectifs.

Prévention : atteindre un taux de 80 % de participation au dépistage du cancer du sein, chez 
les clientes de 50 à 74 ans, ou du cancer du col de l’utérus, chez les femmes de 25 à 65 ans, 
prescrire entre 70 % et 90 % de médicaments génériques, etc.

Prises en charge : assurer un suivi des pathologies chroniques, des visites à domicile pour les 

http://www.dossierfamilial.com/sante-psycho/maladie-accident/diabete-type-2-tous-menaces,2460,6
http://www.dossierfamilial.com/sante-psycho/maladie-accident/diabete-type-2-tous-menaces,2460,6
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patients atteints de la maladie d’Alzheimer ou de Parkinson…

Solidarité : s’installer en zone de faible densité médicale ou, pour ceux situés à proximité de 
zones « sous-dotées », apporter une aide médicale à leurs confrères sur la base de vingt-huit 
jours par an sur trois années ; favoriser le tiers payant social pour les bénéficiaires de l’Aide à la 
complémentaire santé, etc.

Source : http://www.dossierfamilial.com/actualites/medecins-la-nouvelle-convention-
medicale-6085.html#utm_source=DossierFamilial

***************

Marie-Claire GUILLERET
11, rue de l’Acacia
18300 VINON          
Tel : 02 49 79 20 67 - Email : mc.guilleret@afrh.fr

La parole est à vos antennes locales.

Bonjour à tous,

De retour pour vous donner quelques nouvelles de la région Centre. 
Notre principale mission a été l’écoute et le conseil. De nombreux appels de 
malades de la région ont pris contact ces derniers mois. J’espère à présent 
pouvoir organiser une rencontre régionale prochainement. 
Jusqu’ici, ce genre de rencontre n’étaient pas envisageable par  manque de 
participants. J’espère de cette façon, mettre en contact les malades afin 
pouvoir partager nos expériences et nos idées.

Je profite d’avoir la parole dans notre bulletin pour faire un constat et un petit 
appel aux bonnes volontés. L’antenne de la région Centre manque 
cruellement de bénévoles, sachez que je suis à votre entière disposition si 
vous souhaitez m’aider à faire connaitre notre association et notre maladie.
Je ne vous apprends rien en vous disant qu’une association sans bénévole 
et sans adhérent ne peut survivre très longtemps, alors je compte sur vous 
pour faire que l’antenne Région Centre ne s’essouffle pas.

Je vous souhaite de passer une belle rentrée et j’espère que certains d’entre vous choisiront ce 
moment pour se trouver une vocation associative afin de rejoindre notre antenne. 

A très bientôt.

Christel VINCENT
Présidente antenne locale ARFH-Centre
Responsable relations inter-associatives
Tel: 09 81 11 15 38 - Email: c.vincent@afrh.fr

http://www.dossierfamilial.com/actualites/medecins-la-nouvelle-convention
http://www.dossierfamilial.com/actualites/medecins-la-nouvelle-convention
%22mailto:
mailto:c.vincent@afrh.fr
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Antenne locale AFRH-Alsace

Bonjour à tous,

Beaucoup d’appels par rapport à la maladie de Verneuil, surtout 
que maintenant l’accès à Internet est pratiquement accessible à 
tous.

Enfin, une bonne nouvelle avec l’arrivée de Claire, au sein de 
l’antenne en tant que déléguée départementale Meurthe et 
Moselle, qui vient compléter la région du grand Est.
Nous lui souhaitons la bienvenue et la remercions pour son 
dévouement et son courage de s’investir au sein de 
l’association.

En responsabilité de la vente d’objets, nous avons mis en place cette année nos premières 
soldes...ce ne fut pas une victoire...très peu de ventes malgré notre effort de pratiquer des prix 
abordables à tous.
Espérons que la prochaine fois, cela sera mieux, ces ventes sont pour l’association, VOTRE 
ASSOCIATION !
Un grand merci à toutes les personnes ayant participé à ces premières soldes. Les ventes ne 
s’arrêtent pas et son toujours à votre disposition.
Notre boutique : http://afrh.eu/boutique

A bientôt.

***************

Articles divers

Quelques informations concernant la vie "courante" qui peuvent peut-être vous intéresser...

Les Indemnités de congé maternité retenues dans le calcul de la retraite
Les indemnités journalières perçues pendant un congé maternité par les salariées du privé vont 
être prises en compte dans le calcul de leur pension de retraite. Retenues à hauteur de 125% 
de leur montant, elles seront intégrées dans le salaire de base qui sert ensuite à calculer la 
pension versée par la Sécurité sociale (décret n°2011-408 du 15.04.11, JO du 17). Jusqu’alors, 
la naissance d’un enfant permettait seulement aux femmes de valider des trimestres de retraite. 
Cette nouveauté ne concerne toutefois que les assurées dont le congé maternité débute à 
compter du 1er Janvier 2012.

En cas de fuite, la facture d’eau sera plafonnée
En attendant un vote définitif, la loi de simplification du droit devrait obliger le service de l’eau à 
prévenir l’occupant d’un logement lorsqu’une augmentation anormale de sa consommation 
d’eau est constatée. L’abonné disposera d’un mois pour faire réparer une éventuelle fuite de ses 
canalisations et présenter une attestation établie par un plombier. Il ne sera alors pas tenu au 
paiement de la part de consommation excédant le double de sa consommation moyenne des 3 
dernières années. Si aucune fuite n’est détectée, il pourra demander au service compétent de 
vérifier le bon fonctionnement de son compteur. Si celui-ci est défaillant, l’abonné verra aussi le 
montant de sa facture plafonné dans les conditions mentionnées ci-dessus.

Automobile, les acquéreurs vont payer leurs amendes
Les automobilistes ayant vendu leur voiture ne seront plus redevables des amendes du nouvel 
acquéreur. Malgré la déclaration de cession du véhicule envoyée à la préfecture, de nombreux 
vendeurs s’étaient retrouvés dans cette situation injuste lorsque, de son côté, l’acheteur 
n’envoyait pas le formulaire d’acquisition. Désormais, seule la déclaration de cession est prise 
en compte par l’administration.

http://afrh.eu/boutique
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Crédit renouvelable en cours : attention à l’impact de la réforme

La réforme du crédit à la consommation, entrée en vigueur le 1er Mai 2011, concerne les prêts 
souscrits depuis cette date, mais aussi les crédits renouvelables en cours (décret n°2011-457 du 
26.04.11, JO du 27).
Pour ces derniers, certaines mesures ne s’appliqueront qu’au moment de la reconduction du 
crédit. C’est le cas notamment des durées maximales de remboursement (voir ci-dessous). Si 
vous avez un crédit renouvelable en cours qui ne respecte pas les nouvelles durées de 
remboursement, vos mensualités pourraient être modifiées.
L’établissement prêteur doit vous tenir informé. Vous devrez recevoir, avant le 31 Décembre 
2011 ou, au plus tard, 3 mois avant la date prévue pour la reconduction de votre crédit 
renouvelable, une lettre vous informant du nouveau montant de vos échéances. Ce document 
s’accompagnera d’in coupon-réponse vous permettant de les accepter ou de les refuser.
Les mensualités pourront augmenter automatiquement. Attention, si vous ne répondez pas à ce 
courrier dans les 2 mois et 10 jours après l’avoir reçu, vos échéances seront automatiquement 
modifiées. Si vous refusez les nouvelles conditions, le crédit sera alors résilié et le capital devra 
être remboursé dans les conditions initialement fixées.
Toutefois, si les nouvelles règles conduisent à augmenter vos mensualités de plus de 10% et de 
plus de 20 Euros par mois, l’établissement prêteur ne pourra pas agir sans votre accord exprès 
dans un délai de 4 mois. A défaut d’accord, là encore, votre contrat sera résilié et vous devrez 
rembourser le capital selon les modalités initialement prévues.

PRINCIPALES MESURES DE LA REFORME DU CREDIT

Applicable depuis le 1er Mai 2011 aux crédits renouvelables en cours.
 Les cartes de fidélité ou de crédit doivent proposer un paiement comptant, le paiement à crédit 
nécessitant un choix explicite.
 Les avantages commerciaux et promotionnels des cartes de fidélité ne peuvent pas être 
conditionnés à un paiement à crédit 
Les relevés mensuels des crédits renouvelables doivent indiquer une estimation de la durée de 
remboursement.

Applicable à la première reconduction du crédit intervenant après le 1er Mai 2011
 Le prêteur doit au moins une fois par an informer l’emprunteur sur le montant du capital restant 
à rembourser.

Applicable à la première reconduction du crédit intervenant après le 1er Août 2011
 Avant de proposer la reconduction d’un crédit renouvelable, les prêteurs devront, tous les ans, 
consulter le FICP (Fichier des incidents de remboursement des crédits aux particuliers) et, tous 
les 3 ans, vérifier la solvabilité de l’emprunteur. 
 Le prêteur doit clore les crédits renouvelables inactifs depuis 2 ans (au lieu de 3). 
 La durée de remboursement des crédits renouvelables est plafonnée à 3 ans pour les prêts 
inférieurs à 3000 Euros et à 5 ans au-delà. 

Source : Le Particulier N° 1062 Juin 2011

Jean-Claude OERTHEL
Président antenne locale AFRH-Alsace/Lorraine
Responsable marketing
Tel. : 03 89 06 35 94   Email : jc.oerthel@afrh.fr

%22ma


AF
P 

N
°3

4
A

FR
H

 

Soutenons la Recherche 16

Bonjour à tous,

Je m'appelle Claire Prignon, j'ai tout juste 30 ans.

Je suis technicienne de laboratoire en bactériologie à l'hôpital Central à 
Nancy.

On m'a diagnostiqué la maladie de Verneuil il y a 4 ans environ.
Voilà ce que l'on m'a dit exactement : "C'est la maladie de Verneuil, 
c'est à vie, il faut apprendre à faire avec."
A l'époque, je n'avais que quelques petits abcès au niveau des 
aisselles et absolument jamais entendu parler de cette maladie.
Je me suis donc renseignée sur internet et c'est là, que j'ai découvert le 
site de l'AFRH.

J'ai pût avoir tous les renseignements qu'il me fallait sur cette maladie, son évolution et les 
différents traitements en essais.
J'y aie rencontré des gens forts sympathiques qui m'ont faits réaliser que l'on n'est pas seuls 
face à cette maladie, que d'autres souffrent aussi, parfois beaucoup plus que nous-mêmes, et 
que l'entraide est importante pour surmonter tout ça.

J'ai découvert récemment l'existence de la Maison des Usagers à l'hôpital où je travaille. Elle a 
été crée en novembre 2010 et accueille de nombreuses associations qui, comme la notre, 
essayent de se faire connaitre, d'aider et de renseigner les malades et leurs familles. Ces 
derniers se retrouvent souvent seuls et démunis face à leur maladie et nous sommes là pour 
les écouter, les rassurer et leurs donner quelques clés pour affronter ce qui les attends.

Je me suis donc proposée pour faire des permanences à la Maison des Usagers afin d'y 
représenter l'AFRH et pour que les malades de Verneuil puissent avoir un interlocuteur sur la 
région Lorraine. Et c’est comme cela que j’ai intégré l’antenne locale d’Alsace-Lorraine et que 
je suis devenue déléguée départementale de l’AFRH pour la Meurthe et Moselle.

En espérant que mon action pourra en aider certains, je vous attends les 1er et 3ème 
mercredis du mois de 12h à 15h à la MdU de l'hôpital Central de Nancy.

Melle Claire PRIGNON
Antenne locale ARFH/Alsace-Lorraine
Déléguée départementale Meurthe et Moselle
Tel : 06 61 82 62 33 - Email : claire.prignon@orange.fr

mailto:claire.prignon@orange.fr
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Antenne locale AFRH-Aquitaine

Bonjour à tous et toutes,

Nous revoilà pour un petit aperçu de l’activité de 
l’antenne Région Aquitaine de l’AFRH.

Comme chaque année, Monsieur le Maire de Gradignan 
nous a octroyé une subvention de 150 euros. 

Marie Hélène Germon, Présidente, est toujours aussi 
présente auprès des familles et des malades de la 
région (par mails et par téléphone), elle les oriente vers 
les médecins compétents. Elle assure le suivi des 
malades ainsi que des familles. Depuis le dernier 
bulletin, elle a obtenu 3 nouvelles adhésions.

Elle s’occupe de la réinscription de l’association dans le 
guide des associations de santé de la commune de 
Gradignan.

Elle prépare les différents forums :
- Le Forum de Gradignan se déroulera à la salle du Solarium le 17 septembre 2011 de 
10h à 18h,, une réunion de préparation aura lieu le 16 septembre 2011 avec Monsieur le 
Maire et ses adjoints.
- Le Forum de Bordeaux se déroulera le 24 septembre 2011 au Hangar 14, Quai des 
Chartrons.
Les informations seront diffusées sur le site de l’antenne : http://aquitaine.afrh.eu

L’association est toujours à la  recherche d'une Marraine et d'un Parrain afin de faire 
connaître l’association et assurer sa médiatisation.

Marie Hélène Germon a envoyé par e-mail une lettre au Président de la République 
concernant notre maladie. Nous avons reçu une réponse signée du chef du Cabinet Mr 
Guillaume LAMBERT (voir ci-dessous).

Nous distribuons aussi des plaquettes auprès des professionnels de la santé.

Nous tenons à rappeler que l’AFRH possède une boutique avec des articles de qualité, 
pensez y…. Cela peut aider l'association.

A très bientôt.

Mari

r

Audrey COCAIGN
Secrétaire antenne AFRH-Aquitaine
Tél : 06 69 73 81 66
Email : audrey.cocaign@gmail.com

Marie-Hélène GERMON
Présidente antenne AFRH-Aquitaine
Tél : 05 56 89 42 71 
Email : mh.germon@afrh.fr

http://aquitaine.afrh.eu
mailto:mh.germon@afrh.fr
%22mail
mailto:mh.germon@afrh.fr
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Antenne locale AFRH-Ile de France-Oise

Chers adhérents,

Pour ces 6 premiers mois de l’année 2011 mais aussi 
d’existence de cette nouvelle antenne Ile de France – 
Oise, nous avons réalisé ou amorcé différents projets.

Tout d’abord, la nouvelle équipe de l’antenne Ile 
de France – Oise a été présentée dès sa formation à 
tous les adhérents de la région par un courrier de 
présentation des personnes et des projets. 

Ensuite, un projet de communication auprès des médias locaux s’est mis en place. Un 
ensemble de 19 éditions locales ont été contactées. Pour le moment ceci n’a pas encore abouti 
à une publication papier mais des contacts ont été pris et mènerons nous l’espérons à une 
publication. Dès lors, un article a été publié sur l’espace communautaire internet du journal 
« Le Parisien ». De plus, pour permettre une bonne visibilité, l’antenne Ile de France – Oise a 
été inscrite sur des annuaires en  ligne comme wikijournal.fr, meetoyen.info ou tipao.com ainsi 
que sur l’annuaire associatif du Conseil Général de l’Oise. Elle est également en cours 
d’inscription à la Maison des Associations de Creil et apparaîtra bientôt dans l’annuaire 
associatif de la ville.

Depuis peu, l’antenne Ile de France – Oise s’est également dotée d’une nouvelle page 
sur le réseau social Facebook sous le nom « AFRH : Antenne Ile de France – Oise ». Cette 
page aura pour fonction, en parallèle du blog déjà existant, de communiquer au sujet des 
projets et actions de l’antenne auprès des malades ou personnes intéressées, de la région ou 
non et adhérents ou non de l’association. Elle est également votre page à tous ; vous pouvez 
donc nous y rejoindre et y laisser vos messages si vous le souhaitez.

Un autre projet de communication à grande échelle auprès des services de 
dermatologie de la région est également en préparation et devrait se mettre en place dans les 
semaines à venir.

La principale activité de l’antenne reste le soutien aux malades et aux familles par 
l’accueil téléphonique et la réponse aux emails reçus avec une moyenne d’un peu plus d’un 
nouveau contact par semaine. Je tente de leur apporter une écoute, un soutien, un conseil ou 
une orientation adaptée autant que possible et pour la plupart s’amorce un suivi dans le temps 
avec des contacts réguliers. Je me rends disponible pour les rencontrer ou les accompagner 
dans leurs démarches. Certaines de ces personnes font d’ailleurs maintenant partie de notre 
association et c’est avec grand plaisir que nous les y accueillons et que je leur souhaite 
officiellement la bienvenue ! 

Enfin, depuis le début de l’année, l’antenne Ile de France Oise organise des rencontres 
parisiennes au rythmes d’une tous les 3 mois. Les premières ont eu lieu les 26 mars et 25 juin 
derniers et ont rassemblé 9 personnes pour la première et 3 pour la deuxième. Une nouvelle 
rencontre sera programmée en septembre prochain en espérant qu’elle réunisse toujours 
autant de monde pour partager ces moments chaleureux ensemble et pouvoir échanger au 
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sujet de la maladie, des parcours et des prises en charge de chacun et de tout autre chose.

Perrine AME

Présidente antenne locale A.F.R.H Ile de France-Oise
Tel. 06 87 97 35 54 - Email : p.ame@afrh.fr
 
Articles divers

Sous les bras, au niveau de l’aine, dans la région génitale… Les boutons se succèdent ? Vous 
avez pris toutes sortes de traitements mais ils reviennent ? On vous a opéré pour les enlever, 
mais d’autres sont apparus ? Vous ne savez pas ce que vous avez ? 

Et si, comme des millions d’autres personnes au monde, vous étiez atteints de la Maladie de 
Verneuil, encore connue sous le nom d’hidrosadénite suppurée. 

Pour en savoir plus et vous guider, contactez l’antenne régionale Ile de France – Oise de 
l’Association Française pour la Recherche sur l’Hidrosadénite. Elle répond chaque jour et toute 
l’année à vos questions et vous apporte écoute et soutien tout au long de votre parcours face à 
la maladie. Elle organise également différentes actions dans le but de faire connaître la Maladie 
de Verneuil auprès du grand public et des professionnels de santé de la région dans le but 
d’une meilleure orientation et prise en charge des patients atteints de cette maladie.

AFRH Région Ile de France – Oise 
5 et 7 rue Benjamin Raspail
60100 CREIL
06 87 97 35 54      
http://idf.afrh.eu 

Article visible sur http://you.leparisien.fr/youx/2011/02/14/maladie-de-verneuil-6536.html

Journée Européenne des Droits des Patients

Le lundi 18 avril dernier, c’était la journée européenne des droits 
des patients. L’occasion pour le Collectif Inter-associatif sur la 
Santé (CISS) de rappeler l’existence d’un document, certes en 

mailto:p.ame@afrh.fr
http://you.leparisien.fr/youx/2011/02/14/malad
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vigueur depuis 2002 mais encore méconnu du grand public : la Charte européenne des 
droits des patients. L’objectif de cette journée n’est ni plus ni moins que de « populariser » 
ce texte, et plus particulièrement de promouvoir les 14 droits des patients qu’il formule très 
clairement. Les voici donc, tels qu’ils sont présentés dans la Charte :

1/ Le droit à des mesures préventives. Toute personne a le droit de bénéficier d’un service 
adéquat pour prévenir la maladie.

2/ Le droit d’accès. Toute personne a le droit d’accès aux services de santé que ses besoins 
nécessitent. Les services de santé doivent garantir un accès égal à tous, sans discrimination 
basée sur les ressources financières, le lieu de résidence, le type de maladie ou le temps 
d’accès aux services.

3/Le droit à l’information. Toute personne a le droit d’accéder à toutes sortes d’informations 
concernant son état de santé, les services de santé et leur mode d’utilisation, et à tout ce que 
la recherche scientifique et l’innovation technologique met à sa disposition.

4/ Le droit au consentement. Toute personne a le droit d’accès à toutes les informations qui 
pourraient lui permettre de participer activement aux décisions concernant sa santé ; cette 
information est un préalable à toute procédure et traitement, y compris sa participation à la 
recherche scientifique.

5/ Le Droit au libre choix. Chaque individu a le droit de choisir librement parmi les différents 
traitements et fournisseurs, sur la base d’informations adéquates.

6/ Le droit à la vie privée et à la confidentialité. Toute personne a le droit à la confidentialité 
des renseignements personnels, y compris les informations sur son état de santé et sur les 
procédures diagnostiques ou thérapeutiques qui peuvent être mises en œuvre, ainsi qu’à la 
protection de sa vie privée lors de l’exécution des examens diagnostiques, des visites chez un 
spécialiste, et des traitements médicaux ou chirurgicaux en général.

7/ Le droit au respect du temps des patients. Chaque individu a le droit de recevoir le 
traitement nécessaire dans un délai rapide et un temps prédéterminé. Ce droit s’applique à 
chaque phase du traitement.

8/ Le droit au respect de standards de qualité. Chaque individu a le droit d’accéder à des 
services de santé de qualité sur la base du cahier des charges et du respect des normes 
précises.

9/ Le droit à la sécurité. Chaque individu a le droit d’être exempté de dommages causés par 
un fonctionnement médiocre des services de santé, une mauvaise pratique médicale et des 
erreurs, et le droit d’accéder aux services de santé et aux traitements qui répondent à des 
normes de sécurité élevées.

10/ Le droit à l’innovation. Chaque individu a le droit d’accéder aux procédures innovantes, 
y compris les procédures de diagnostic, conformément aux normes internationales et 
indépendamment des considérations économiques ou financières.

11/ Le droit d’éviter des souffrances inutiles et la douleur. Chaque individu a le droit 
d’éviter autant de souffrance et de douleur que possible, à chaque phase de sa maladie.

12/ Le droit à un traitement personnalisé. Chaque individu a droit à des programmes 
diagnostiques ou thérapeutiques adaptés autant que possible à ses besoins personnels.

13/ Le droit de se plaindre. Chaque individu a le droit de se plaindre, quand il ou elle a subi 
un préjudice et le droit de recevoir une réponse ou autres commentaires.
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14/ Le droit à indemnisation. Chaque individu a le droit de recevoir une compensation 
suffisante dans un délai raisonnablement court à chaque fois qu’il ou elle a subi un préjudice 
physique ou moral et psychologique causé par un traitement des services de santé.

***************

Déremboursement de médicaments à base de magnésium

S’appuyant sur le constat d’un « service médical rendu » insuffisant, vingt-cinq médicaments 
contenant du magnésium, jusqu’à présent remboursés à 35 % par l’assurance-maladie, sont 
déremboursés à compter du 30 septembre.

Il s’agit des boîtes de Magné B6, Mag 2, Spasmag, magnésium-vitamine B6, Megamag, 
Topmag, etc., prescrites en cas de fatigue, d’irritabilité ou de crampes musculaires. Leur prix 
est désormais libre.

Arrêté du 21 juillet 2010 (J.O. du 27).

Source : http://www.dossierfamilial.fr/breves/deremboursement-de-medicaments-a-base-de-
magnesium,5668

Perrine AME
Présidente antenne locale A.F.R.H Ile de France-Oise
Tel. 06 87 97 35 54 - Email : p.ame@afrh.fr

http://www.dossierfamilial.fr/breves/deremboursement-de-medicaments-a-base-de-magnesium,5668
http://www.dossierfamilial.fr/breves/deremboursement-de-medicaments-a-base-de-magnesium,5668
mailto:p.ame@afrh.fr
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AFRH
Association Française pour la Recherche sur l'Hidrosadénite

772 Avenue Louis Ravas
34080 Montpellier
http://www.afrh.fr

Tous Ensemble

ACTUALITES DE L’AIRSS

Depuis le 30 avril 2011, le siège social de l'AIRSS est domicilié 
au 2 Passage des Lisses 38240 Meylan.
Nous vous remercions donc de bien vouloir nous envoyer vos 
prochaines correspondances, chèques ou tout autre document, à 
cette nouvelle adresse. Vous pouvez également contacter l’AIRSS 
par téléphone au 06.62.57.83.12 ou 06.62.29.29.87 (sauf Samedis, 
Dimanches et jours fériés).

Les 10 et 11 Septembre 2011, l’AIRSS représentera l’AFRH au 
forum des associations de Cognac. Les plaquettes de l’AFRH 
seront mises à la disposition du public. Nous remercions Mme 
Hélène MOUILLAC, représentante de l’AIRSS à ce forum,  de nous 
faire participer à cet événement
Il vous est désormais possible d'adhérer et de faire un don 
(ponctuel ou mensuel) à l'AIRSS par le biais de PayPal.

L’AIRSS lance un appel aux dons, nous nous devions de vous 
le faire partager. 

L’AIRSS lance une campagne nationale d’appel aux dons pour 
sensibiliser le public sur la recherche médicale dédiée au 
Syndrome SAPHO, menée par son Conseil Scientifique.
L’objectif est de contribuer efficacement, par cette collecte de 
fonds, aux travaux de recherche épidémiologique, clinique ou 
fondamentale, principalement axés sur les causes du Syndrome 
SAPHO.

Pour toutes informations : http://airss-sapho.org/campagne.html

A NOTER : l’AFRH a l’autorisation de Melle Nathalie DE BENEDITTIS, 
présidente-fondatrice de l’AIRSS, de diffuser cette campagne de dons lors de la 
parution de son bulletin d’information. L’AIRSS a également validé le présent 
document conformément à ce qui est prévu entre associations partenaires.

Les associations partenaires

http://airss-sapho.org/campagne.html
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ACTUALITES DE VMMV

 Mme Christel VINCENT
 Présidente antenne locale ARFH-Centre
 Responsable relations inter-associatives
 Tel : 09 81 11 15 38 - Email : c.vincent@afrh.fr
                                              

AFRH
Association Française pour la Recherche sur l'Hidrosadénite

772 Avenue Louis Ravas
34080 Montpellier
http://www.afrh.fr

Tous Ensemble

L’Assemblée Générale a eu lieu le Samedi 19 Mars 2011 à Clermont-Ferrand 
(63).

Participation (pour la 3ème année) au Forum des associations de Clermont-
Ferrand, le samedi 24 et dimanche 25 septembre 2011.

Organisation de la 2ème journée d'informations sur la maladie de Verneuil au 
nouvel Hôpital Estaing - 1 place Lucie Aubrac- (salle ovale) de Clermont-
Ferrand le Vendredi 28 octobre 2011 à 16 heures.

Avec la participation du Pr Mondié (Maxillo-facial), du Pr Dincan 
(Dermatologue) et du Dr Hospital (dermatologue).

Pour plus d’informations : contactez Melle Karine CHEGRAN, Présidente-
Fondatrice de la VMMV à l’adresse suivante : karine.chegran@hotmail.fr
                 

Les associations partenaires

mailto:c.vincent@afrh.fr
mailto:karine.chegran@hotmail.fr
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Des amis à qui parler

Dept Nom Prénom Adresse
10 LAGUETTE Marie-Claude 9, rue de Troyes

10100 ROMILLY SUR SEINE

28 MARECHAL Marie-Claude 6, rue Haie Bergère 
28500 MEZIERES EN DROUAIS

33 GERMON Marie-Hélène 85, Rue de Peycamin
33170 GRADIGNAN

33 BORDENAVE Sandrine 9, Avenue de la Gare Apt 16
33200 BORDEAUX

39 ROY Laurence 4, rue des Acacias
39700 FRAISANS

66 PAPPALARDO Aline 6, rue de Montauriol 
66100 PERPIGNAN

91 RAGER Patricia 10, Rue de l'Avenir
91200 ATHIS MONS

73 NAGEL Marie Maison Hôtelier
60, rue Auguste Domenget
73250 SAINT PIERRE D’ALBIGNY

Par courrier

Par téléphone
Dept Nom Prénom Numéro
10 LAGUETTE Marie-Claude 03 25 24 24 59

06 14 75 25 22

28 MARECHAL Marie-Claude 02 37 43 80 39
06 12 80 11 85

33 GERMON Marie-Hélène 05 56 89 42 71

33 BORDENAVE Sandrine 05 56 97 64 91

66 PAPPALARDO Aline 06 82 47 70 20 

91 RAGER Patricia 01 69 84 78 61

73 NAGEL Marie 09 54 56 17 97
06 76 46 84 06

Et pour finir...
Pour recevoir notre lettre de diffusion en version électronique, communiquez-nous 
votre adresse email. 

Pour faire part de vos problèmes, nous faire des commentaires ou des suggestions, 
ou nous soumettre un article: Marie-France Bru-Daprés, Marie-Claire Guilleret, 
Jean-Claude Oerthel, Christel Vincent.


