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Chers adhérents, 

Nous serons heureux cette année de pouvoir vous retrouver dès 20h30 le Lundi 20 
Décembre sur Internet*, afin dʼy tenir notre 11ème Assemblée Générale (AG).

Vous trouverez ci-après lʼintégralité de nos bilans. 

Alors même que des progrès scientifiques permettent à de nombreux malades de se 
trouver aujourdʼhui en rémission totale, notre association doit maintenant faire face à un 
nouveau problème de taille, la prise en charge des malades. Ce sujet préoccupant sera 
donc largement débattu dans ces pages. 
 
Je vous engage maintenant à prendre connaissance des bilans de l'année écoulée et de 
nos futurs projets pour l'année à venir.

* : informations de connexion sur la dernière page.

"Il n'y a qu'une façon d'échouer, c'est 
d'abandonner avant d'avoir réussi !"

(Olivier Lockert)

2009 Une année 
de transition.
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Bilan Moral

• Bilan associatif

• Bilan scientifique

• Réalisation de 2009 & Prévisionnel 2010

Bilan associatif
Humain  - Le nombre global dʼadhérents se 
maintient, mais ne progresse cependant pas de 
la manière dont nous pourrions lʼespérer afin de 
pouvoir mener à bien toutes les actions prévues 
lʼan passé.  

Durant lʼannée 2009 lʼAFRH a de nouveau 
participé à différents forums et rencontres 
menées au se in des rég ions par les 
responsables dʼantennes régionales, que 
chacun dʼentre eux vous présentera un peu plus 
loin. Nous avons aussi été invité sur un plateau 
télé et sur une radio.

Hormis nos bénévoles engagés, il faut 
remarquer, cette année encore, lʼimplication 
personnelle, de plusieurs de nos adhérents. 

Parmi les différentes actions réalisées, certaines 
init iatives se sont montrées réellement 
innovantes. Je pense notamment à celle de 
Nolwenn et de ses amis qui, tous ensemble, se 
sont lancés dans lʼincroyable défit de gravir le 
sommet des « 3 peaks » situé en Angleterre afin 
de collecter des fonds pour soutenir la 
recherche médicale menée par les médecins du 
Comité Scientifique de lʻAFRH. De même, je 
soulignerai lʼinitiative prise par nos amis Séverine 
et Jean-Jacques qui ont, quant à eux, choisi de 
faire connaître la maladie de Verneuil et lʼAFRH 
par le biais du géocaching. 

Les participations à des vide greniers, les aides,  
humaine et logistique, apportées à nos 
Présidents dʼAntennes Régionales pour les 
fo rums assoc ia t i f s , l a pub l i ca t ion de 
témoignages dans des revues et quotidiens 
régionaux, la vente de cartes de vœux ou 
petites peluches, viennent encore enrichir ce 
beau tableau.

Information et Défense du droit 
des malades
- Participation à lʼémission télévisée « Allo 
Docteurs ».
- Création dʼun centre de presse afin de 
pouvoir réagir publiquement au manque de 
moyens mis en place par lʼInstitut Pasteur afin 
de soutenir les travaux du Dr Aude Nassif.
- Rencontres avec la direction du centre 
médicale de lʼInstitut Pasteur.
- Emission radiophonique sur France Bleue 
Corse aux côtés du Dr Nassif et du Dr 
Consigny.
- Participation à des congrès : Colloque sur la 
Recherche & Développement pour les 
Maladies Rares et Orphelines, Organisé par 
EuroBioMed - le pôle de compétitivité de la 
filière santé (régions Provence Alpes Côte 
dʼAzur et Languedoc-Roussillon), ce colloque 
a réuni à Montpellier 322 acteurs français du 
domaine des Maladies Rares : Orphanet, 
industriels, académiques, institutionnels et 
associations de patients.
- Participation à des rencontres inter-
associatives (AIRSS/ Solhand/ VMMV..)
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Politique de communication : aussi diversifiée et large que 
possible !
Nos sites Internet - Le nombre de personnes qui contactent lʼAFRH via nos sites Internet est en 
progression. Tous nos sites font lʼobjet de régulières mises à jour des informations.
La mise en avant gratuite du site www.afrh.fr  dans le moteur de recherche Google est toujours en 
vigueur. 

- 9 Novembre 1999 : 1ère mise en ligne du site (sous le nom de HIDE France)
- 10 Mars 2008 : 100 000 visiteurs
- 9 Avril 2009 : 273 020 visiteurs
- 16 novembre 2010 : 422 610 visiteurs

Du 1er Janvier 2009 au 31 Décembre 2009 : le site de lʼAFRH www.afrh.fr a reçu 129 881 visites, 
provenant de 156 pays/territoires.

Facebook Le groupe de soutien sur Facebook (websocial 2.0) : « Je soutiens les malades 
atteints de la Maladie de Verneuil et lʼAFRH»  compte 623 membres, originaires de nombreux 
pays. La possibilité dʼenvoyer un message à lʼensemble des personnes adhérant au groupe 
permet de facilement tenir informées ces personnes de tout ce qui se passe, tant sur le plan 
médical quʼassociatif et si nécessaire de facilement les mobiliser sur un projet donné.

http://www.afrh.fr
http://www.afrh.fr
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Bilan scientifique
Les problèmes de prise de rendez-vous à lʼInstitut Pasteur de Paris pour aller consulter 
le Dr Aude Nassif ont été au cœur de nombreux débats au sein de lʼassociation. Les 
résultats obtenus se confirment et nous sommes toujours de plus en plus nombreux à 
nous trouver en rémission. 
A noter que les travaux de recherche du Dr Nassif et Dr Olivier Join-Lambert vont être 
publiés dans la revue Internationale « Dermatology » avant la fin de lʼannée 2010. 

Réalisations de 2009 et Projets pour 2010
- Évolution structurelle de lʼAFRH par adoption de nouveaux statuts, avec 

notamment création dʼAntennes Régionales, et mise en place de sites Internet 
spécifiques à chaque région, afin de favoriser la communication dans chacune de 
ces régions.

- Participation à des congrès 

- Collaborations associatives. Avec des associations partenaires : lʼAIRSS et 
Soliland ainsi quʼune autre association œuvrant elle aussi pour la Maladie de 
Verneuil : VMMV

- Révision des informations fournies sur nos sites ainsi que sur tous nos documents.

- Création dʼun nouveau document : « Les clés de la Maladie de Verneuil » et 
dʼaffiches appelant à soutenir la recherche médicale sur la maladie de Verneuil.

-   Contact avec la Régie publicitaire du Nouvel Observateur pour achat de trois 
encarts.

Projets à relancer pour 2010 : 

- Appel à toutes nos connaissances, malades ou non, pour lʼenvoi de mini clips 
vidéos dʼune minute maximum, sur le thème «Je soutiens les malades atteints de 
la Maladie de Verneuil et lʼAFRH ». Tourné en intérieur avec votre webcam, ou en 
extérieur avec votre appareil photo ou votre caméscope, seul ou accompagné de 
tous vos amis, vous avez totalement le choix. Laissez parler votre imagination ! 
Les clips sélectionnés seront alors assemblés pour créer un film que nous 
présenterons sur nos différents sites.

- Appel aux professionnels et non professionnels en vue de réalisation dʼun projet 
artistique commun. 

- Mobilisation en faveur dʼune reprise des rendez-vous à Pasteur

Sur ces quelques idées pour 2010, sʼachève ma présentation du bilan moral de 
lʼassociation et de mes actions. L'équipe de l'AFRH reste mobilisée et à votre écoute. 
N'hésitez pas à nous contacter pour nous faire part de vos propres idées. 
(contact@afrh.fr)
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Bilans des Antennes Régionales 
(par les Présidents d'Antennes)

Antenne Régionale Alsace/Lorraine, par Jean-Claude Oerthel (Responsable 
Marketing)

Cette année fut encore très riche pour les contacts des malades, beaucoup plus depuis la 
naissance des différents sites régionaux.
On ne peut que se féliciter de cette soif de connaissance sur la maladie, mais 
malheureusement, très peu dʼadhésion en découle malgré les recommandations. Avec la 
nouvelle directive, il faut espérer que les malades comprennent que sans leur soutien, nous ne 
pourrons aller plus loin.

Beaucoup de suivi auprès des malades, qui certains avaient vraiment besoin dʼune aide morale. 
Cʼest là que nous intervenons le mieux possible. Il y a des jours que cela nʼest pas facile, car ils 
oublient que, nous aussi, nous sommes des malades avec des problèmes. Heureusement que, 
de temps en temps, nos services rendus sont remerciés et nous incitent à continuer notre 
bénévolat.

Jean-Claude

Antenne Régionale Centre, par Christel Vincent (Responsbale relations inter-
associatives)

Cette année 2009 a été ponctuée pour la région centre de 2 événements :

Mai 2009 : Organisation de la 10ème  Assemblée  Générale de notre association  à Bourges. 
- Nous avons pu bénéficier dʼun article dans la presse locale grâce à la Nouvelle 

République du Centre qui a accepté de venir relater nos actions et cette journée exceptionnelle.

Septembre 2009 : Forum des associations de Bourges. 
- A cette occasion, nous avons également représenté lʼAIRSS.

Cette fin dʼannée 2009 et cette nouvelle année 2010 ne mʼa malheureusement pas épargnée au 
niveau personnel et par la force des choses, je me suis trouvée dans lʼobligation de mettre de 
côté mon investissement associatif que ce soit envers lʼAFRH ou envers lʼAIRSS. 

Dʼailleurs, je remercie Marie Claire Guilleret, Marie France Bru et Nathalie De BENEDITTIS 
dʼavoir palier à mon absence et dʼavoir pris le relais dans les missions qui mʼétaient à lʼorigine 
destinées. Je mʼexcuse auprès des adhérents et des malades qui mʼont contacté  pour mon 
manque de disponibilité pendant cette période.

En espérant que cette année 2011, me redonnera le courage et la force de me battre à nouveau 
à vos côtés pour que la maladie de Verneuil et le Syndrome Sapho deviennent un jour, quʼun 
lointain souvenir.
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Antenne Régionale  Aquitaine, par Marie-Hélène Germon
          Compte rendu des activités 2009

Rédigé par Audrey COCAIGN, secrétaire antenne AFRH/Aquitaine

Les principales actions de lʼantenne Aquitaine de lʼAFRH sont axées sur la communication, le 
soutien aux malades ainsi que la recherche et lʼobtention de subventions.

La communication

Lʼinformation sur lʼassociation ainsi que sur la maladie de Verneuil  sʼest faite  sur la région 
Aquitaine, le département,  mais également dans une partie du Gard et du Vaucluse.

1/ Des panneaux lumineux communiquant le mon de lʼassociation ainsi que les coordonnées de 
la Présidente (Marie Hélène Germon) ont été mis à la disposition de lʼAFRH à Gradignan et à 
Bordeaux gratuitement du 24 Décembre 2009 au 10 Janvier 2010. Cette initiative a permis à des 
malades de prendre contact avec nous. En effet, 1 malade sur Gradignan et 2 à Bordeaux ont pu 
obtenir des informations et être  en lien avec lʼAFRH.

2/ La présidente, ainsi que le Trésorier Jean-Claude Germon ont participé au forum des 
Associations de Bordeaux le 4 octobre 2009 et de Gradignan le 12 septembre 2009.
Ces forums permettent de donner des informations sur lʼassociation, la maladie et dʼentretenir 
des contacts avec les autres participants (dons de plaquettes…). 

3/La distribution de plaquettes a été effectuée  auprès des professionnels de santé rencontrés : 
cabinets de dermatologues, médecins généralistes, infirmiers, pharmaciens
A Bordeaux, la Présidente a pu en distribuer dans des services hospitaliers, notamment dans 
- le service de chirurgie plastique reconstructrice du Pr PINSOLLE, 
- le service du Dr LABREZE

- à lʼHôpital de lʼÉvêque, plus précisément au Dr CROGREL (qui a rédigé sa thèse sur la maladie 
de Verneuil)
- au Pr Marie Sylvie DOUTRE, chef de service de Dermatologie à Pessac.

Cette diffusion dʼinformation sʼest faite dans la région Aquitaine, le département du Gard et du 
Vaucluse
De plus, un membre de la famille dʼun malade, avec qui la Présidente est en contact, distribue 
des plaquettes aux médecins et pharmaciens de Mérignac en Gironde et des Pyrénées.
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4/ Un article de presse portant sur la maladie de Verneuil et lʼassociation est paru dans le 
quotidien « Sud Ouest » (le journal de la région Aquitaine) ainsi que sur le journal de la 
« Cub ». Cet article met en avant la description de la maladie ainsi que les coordonnées de 
lʼantenne Aquitaine. Il aura permis à 5 malades de prendre contact avec Marie Hélène. 
En parallèle, lʼantenne Aquitaine de lʼAFRH est désormais inscrite dans les Pages des 
Associations du journal « Sud Ouest ».

Le soutien aux malades et aux familles

Le numéro de téléphone ainsi que lʼadresse mail de la Présidente est largement diffusé via les 
divers modes de communications cités au dessus. Elle assure donc lʼaccueil téléphonique, la 
réponse aux courriels. 
Ecoute, conseil, orientation auprès de professionnels informés sur la maladie de Verneuil, et 
suivi sont les axes importants de soutien.
Les appels proviennent de toute la France (Paris, Nice, Marseille).

Le nombre de nouvelles adhésions durant lʼannée 2009 sʼélève à 5.

La recherche et lʼobtention de subventions

Monsieur le MAIRE de Gradignan Michel LABARDIN depuis 2 ans nous octroie une subvention 
de 150 euros.

Autres régions ?

Si votre région nʼest pas représentée, et que vous pensez pouvoir y créer une structure AFRH, 
merci de prendre contact avec notre secrétaire Madame Marie-Claire Guilleret, qui centralisera 
les candidatures afin de les soumettre aux membres du Conseil dʼAdministration.

En outre...

Le Conseil dʼAdministration recherche par ailleurs un Conseiller Juridique bénévole. Si ce poste 
vous intéresse, merci de prendre contact avec Madame Marie-Claire Guilleret ou moi-même.
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Une nouvelle Présidente pour lʼAntenne Régionale Ile de France / Oise

Melle Perrine AME vient dʼêtre cooptée à lʼunanimité des 
voix par le Conseil dʼAdministration de lʼAFRH afin de 
pouvoir assurer la Présidence de lʼAntenne Régionale Ile 
de France, laissée vacante depuis le départ lʼan dernier 
de notre ami Jean-François Forestier.

A Creil, le 10 novembre 2010

Chers adhérents et adhérentes,

Je vous propose aujourdʼhui ma candidature pour le poste de Présidente de la délégation Ile 
de France – Oise de lʼAFRH, possible reprise et modification de lʼantenne Ile de France déjà 
existante. Afin que vous puissiez choisir en connaissance de cause, je viens par la présente 
vous exposer mes motivations et mes projets pour cette antenne.

Tout dʼabord, il me parait important de me présenter. Alors pour tous ceux dʼentre vous qui ne 
me connaissez pas encore, je mʼappelle Perrine Amé, jʼai 25 ans et suis atteinte de la maladie 
de Verneuil, comme beaucoup dʼentre nous. Je suis adhérente de lʼAFRH depuis lʼannonce du 
diagnostic de la maladie, en février 2010. Je suis originaire de Reims en Champagne Ardenne 
mais vis depuis quelques mois à Creil, dans lʼOise (60) et exerce la profession dʼéducatrice 
spécialisée au sein dʼun centre hospitalier du Val dʼOise (95). 

Suite à cette succincte présentation, je souhaite vous expliquer mes motivations à exercer ces 
fonctions de Présidente dʼantenne. En effet, malgré ma récente adhésion à lʼAFRH, il y a 
quelques temps déjà que je réfléchis à lʼidée de mʼinvestir de façon plus marquée au sein de 
celle-ci. Le départ de Jean François Forestier et la disponibilité du poste de Président de 
lʼantenne Ile de France mʼont permis de saisir cette occasion afin de vous proposer de mettre 
mes compétences et qualités au service de lʼassociation. Bien entendu, la présidence dʼune 
antenne régionale est une grande responsabilité mais je suis prête à lʼassumer avec sérieux en 
collaboration avec les adhérents déjà investis et reconnus sur le territoire par leur engagement 
au sein de la délégation. 

Mes projets pour la nouvelle délégation Ile de France – Oise sont de plusieurs ordres. Tout 
dʼabord, jʼaurai comme mission de devenir le contact régional de lʼAFRH pour tous les malades 
et leur famille en recherche dʼinformations, dʼaide et de conseils. Je ferai donc en sorte de 
répondre au mieux à leur demande ou de les orienter vers un interlocuteur le plus adapté. 
Dans ce cadre, et dans les autres, en tant que représentante de lʼassociation, jʼinterviendrai 
auprès de tous, dans le respect des valeurs et orientations choisies et reconnues par lʼAFRH.

!
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Ensuite, je souhaite pouvoir organiser des rencontres dʼadhérents de la région ou de 
passage dans celle-ci, dans le but dʼapprendre à se connaître, de partager nos vécus et se 
soutenir dans nos parcours respectifs. Je ferai également en sorte de pouvoir me rendre 
disponible pour rencontrer chaque malade, adhérent ou non, qui en fera la demande où en 
exprimera le besoin. 

De plus, je souhaite permettre la poursuite des différentes actions mises en place au sein 
de lʼantenne avant mon arrivée. Je souhaite également permettre aux adhérents de la région, 
membres actifs de la délégation ou non, de proposer leurs idées dʼactions afin que nous 
puissions tous ensemble répondre aux missions de lʼAFRH sur notre territoire commun.

Jʼai également comme projet, qui est déjà initié depuis peu, de solliciter lʼaide de 
personnalités diverses, connues à lʼéchelle locale ou nationale, afin de nous soutenir dans notre 
démarche de communication au sujet de la maladie de Verneuil et de notre existence en tant 
quʼassociation. Si cela sʼavère possible, de part et dʼautre, et  accepté par lʼensemble des 
adhérents, il pourra être envisagé de proposer un rôle de parrain à lʼune de ces personnes.

Enfin, jʼai pour projet dʼentrer en contact avec un maximum des différents partenaires 
médicaux présents dans la région dans le but de communiquer avec eux autour de la maladie de 
Verneuil et de leur faire part de lʼexistence de cette association en vue dʼune meilleure 
orientation des nouveaux malades. Dans une même démarche, je tenterai de permettre à 
lʼAFRH, par ma présence ou celle dʼautres membres de la délégation, dʼêtre représenté lors des 
diverses manifestations en lien avec la maladie de Verneuil ou avec notre action sur le territoire.

Pour conclure, la décision vous revient en tant quʼadhérents de lʼAFRH et quelle quʼelle 
soit, je suis dores et déjà extrêmement heureuse et touchée de bénéficier de la confiance des 
membres du Conseil dʼAdministration et espère avoir la possibilité de gagner celle de chacun de 
vous. 

Melle Perrine AME
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Balance Recettes/Dépenses

Le bilan 2009 se caractérise par une dépense maitrisée en 
forte baisse par rapport aux années précédentes. 
4000 € ont été transférés vers le livret d'épargne de 
l'association au titre des provisions pour la recherche.
Une avance sur frais de 350 € a été consentie au profit 
d'un délégué en 2009.

Recettes 

86% des recettes sont directement issues des cotisations et des 
dons. 2009 a été une année de transition vers la "cotisation 
annuelle débutant au 1er janvier" ce qui a impliqué la mise en 
place de cotisations partielles proportionnelles à la durée restante 
sur l'année. Pour 2009, nous comptons 294 cotisants dont 157 
sur le millésime 2009.
Nous avons reçu 54 dons, soit une moyenne de 68,45 € par don 
avec un remerciement spécifique pour un donateur (Christine L.) 
qui depuis début 2004, tous les mois, verse 16 € à l'AFRH.
A constater un décollage des ventes d'objets promotionnels 
malgré la suppression du reçu fiscal pour ce type de ressource 
(code des impôts).

Plus de 85% des dépenses sont directement dédiés aux 
missions de l'association, dont une grande majorité sur le poste 
de la communication au sens large (internet, achats de 
publications, ...). Aucun investissement informatique en 2009 et 
une bonne maitrise des frais annexes (déplacement, 
hébergement, repas)

Bilan Financier

• Balance Recettes / Dépenses

• Recettes

• Dépenses
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Plan comptable

Bilan Financier
• Plan comptable

• Bilan Prévisionnel 2010
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   Plan comptable (suite et fin)

Le budget prévisionnel est basé sur des recettes/dépenses 
de 8400 €. Les recettes en cotisations sont évaluées sur 
une légère augmentation des cotisations avec une 
augmentation des cotisants solidaires à 10 €. Le volume 
des dons est prévu stable. Les dépenses sont prévues au 
même niveau que 2009.
Non prévu sur le bilan prévisionnel, un fond de solidarité de 
2500 € est créé afin d'aider les adhérents en grande 
difficulté sous forme de prêts sans intérêt, remboursables 
selon des modalités définies au cas par cas avec le Bureau.

Bilan Financier
• Plan comptable

• Bilan Prévisionnel 2010
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Ce document tient lieu de convocation

Informations pour vous connecter Lundi 20 décembre à 20h30 sur le visiochat de l'AG : 

1/ Se rendre à lʼadresse suivante : http://www.latetedanslenet.com/index.php?p=salon&id_s=2414

2/ Dans le carré “identification” entrer les données suivantes, surtout DANS Lʼ ORDRE EXACT que je 
vous indique maintenant :

3/ Entrer le mot de passe du salon qui est : neige2009 (dans le rectangle situé sous la phrase écrite 
en rouge) 

4/ Cocher la case situé en bas “ se connecter en Invité (guest)”

5/ Et seulement à ce stade vous pouvez alors vous choisir un Pseudo que vous entrez dans l' espace 
Pseudo . Celui-ci ne devra pas comporter dʼaccents, ni dʼespace. En revanche, vous pouvez utiliser 
des majuscules et le trait dʼunion comme dans cet exemple : Mon-Pseudo

6/ Dernière étape, il vous suffit ensuite de cliquer sur le bouton vert situé en bas du carré noté 
“Connexion”.

Une section spécifique AG  sera mise en service sur le forum de l'AFRH (http://forum.afrh.eu), 
APRES le débat, afin de nous permettre de recueillir vos votes.


