“TOUS ENSEMBLE POUR LA
RECHERCHE DE TRAITEMENTS ET
DE SOLUTIONS”

Telle est la devise de ’AFRH, Association Francaise pour

la Recherche sur I’Hidrosadénite.

Créée en février 2000, PA.ER.H., est une association reconnue
d’intérét général régie par la loi du ler juillet 1901 et le décret du

16 aott 1901.

Représentée en France métropolitaine et dans les DOM, ’AFRH
rassemble des malades et leur famille, essentiellement
francophones.

I’AFRH travaille en étroite collaboration avec un Comité
Scientifique, présidé par le Pr Olivier Join-Lambert,

microbiologiste au CHU de Caen, soutenu par une
équipe de 7 autres médecins, issus de différentes
spécialités.

Le site de PAFRH détient le label
HON (Health On the Net) en
collaboration avec la Haute

Autorité de Santé selon la loi n° CERTIFIE
2004-810 du 13 aotit 2004. b L
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Orpheline depuis
plus de 160 ans

Décrite dés 1854 par le
chirurgien Francais Aristide
Verneuil, I"Hidrosadénite
Suppurée mieux connue dans
les Pays Francophones sous
le nom de Maladie de
Verneuil ne posséde & ce
jour toujours aucun
traitement. Elle appartient de
ce fait aux Maladies dites
“Orphelines”. Cela étant,
elle n’en est pas “Rare” pour
autant, puisque 1% de la
population mondiale en
souffre...

@ réseaux sociaux
Youo
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 MALADIEES

Lettre ouverte aux non
malades

Le sentiment d'abandon des malades
souffrant plus particuliecrement de
maladies orphelines est omniprésent,
quelle que soit la maladie concernée.

A la déchéance physique vient
s'ajouter la détresse morale, rendant
ainsi le combat quotidien chaque
fois un plus dur, tant pour les
malades que pour leurs familles.

Que dire de leurs souffrances ? Qui
les écoute ? Qui les soulage ?...

Les associations sont d'excellents
lieux de partage, de soutien et
d'informations, et I'A.F.R.H.
s'attache tout particulierement a
répondre a cette attente des
malades.

Afin de vous permettre de mieux
nous connaitre, permettez-moi de
vous donner ici quelques rapides
¢éléments sur notre pathologie, nos
actions, et nos attentes. Nos
membres tiennent particulierement
a vous faire partager leur vécu.

L'hidrosadénite suppurée, ou
maladie de Verneuil, du nom du
chirurgien qui l'a décrite en 1854,
est une pathologie qui affecte
notamment tres sévérement les
parties les plus intimes de nos corps.
Elle se manifeste par de multiples
abceés purulents, profonds et
superficiels, dont aucun traitement
médicamenteux ne permet, a ce
jour, d’en guérir définitivement. Ce
que l'on nous propose le plus
souvent pour l'instant releve d'une
chirurgie particulierement
délabrante, et dont le succés n'est
pourtant que provisoire. Nous
multiplions ces interventions au
cours de notre vie, nous faisant
(excusez l'expression !) "découper"
chaque fois un peu plus. Qui donc
peut ainsi accepter de voir ses
parties génitales, entre autre, Otées
sans avoir envie de crier? Le
handicap s'accentue avec le temps,
rendant tous les gestes de la vie
quotidienne un vrai calvaire.

Impossible de marcher ou de rester
longtemps assis. Que deviennent
alors les relations sociales, familiales,
amoureuses ? Pour ceux d'entre nous
qui travaillent, les absences
répétitives se soldent trop souvent
par un licenciement. Mais peut-on
reprocher aux entreprises de ne pas
garder des employés dont on ne sait
jamais quand ils seront présents ou
absents ? D'autre part comment leur
exposer la situation sans se sentir
géné ? Cette maladie souffre encore
beaucoup trop de la peur du "qu'en
dira-t-on". C'est aussi cette
inqui¢tude qui fait que certains
malades préferent souflrir en silence,
s'opérer eux-mémes, prendre des
médicaments vétérinaires ou faire
appel aux médecines paralléles.

Que dire de I'hérédité? La Maladie
de Verneuil se transmet selon un
mode autosomique dominant chez
40% des malades. Des recherches,
sont actuellement en cours en
France ainsi que dans de nombreux
autres pays afin de découvrir les
différents genes responsable de cette
condition. Il est important de
soutenir cette recherche car, méme si
la transmission génétique ne
concerne pas tous les malades,
beaucoup d'entre eux se demandent
s’ils peuvent prendre le risque de
mettre au monde des enfants qui
risqueront un jour de développer a
leur tour la maladie. Quant a ceux
qui en ont déja, ils s'inquictent a
juste titre de leur avenir. Découvrir
le ou les genes responsables de cette
affection, serait déja un grand pas
en avant. Les progres fulgurants
dans le domaine de la génétique
nous laissent méme entrevoir de
possibles guérisons. Si ce n'est pour
nous, en tout cas stirement pour nos
enfants, car nous devons aussi nous
battre pour les générations futures.

Un autre point capital reste le
diagnostic. Trop de médecins
méconnaissent encore cette
pathologie, et passent a coté de son
diagnostic. Or le temps qui passe est
un élément capital dans ['évolution
de la maladie. Beaucoup d'entre

VAR NEUIL

nous ont attendu plusieurs années et
vu plusieurs médecins avant de voir
un nom donné a leur mal. Une
information médicale doit vraiment
se mettre rapidement en place, afin
d'éviter de trop grandes pertes de
temps, ou l'administration de
thérapies reconnues totalement
inefficaces dans notre cas.

Les médecins du travail devraient
étre informés et formés aux
nombreuses difficultés et contraintes
lices a cette pathologie afin de
réellement et correctement prendre
les meilleures dispositions pour les
salariés qu’ils recoivent.

Pour ce faire, I'A.F.R.H. s'est dotée
d'un précieux outil qu'est I'Internet.
La création le 9 Novembre 1999 du
tout ler site en langue Francaise,
entiecrement voué a l'hidrosadénite
suppurée, ou maladie de Verneull,
fut une premiere mondiale. Depuis
nous avons aussi créé un site réservé
aux adolescents qui aborde la
maladie de fagon plus spécifique a
leur age, ainsi qu’un autre pour les
professionnels de santé, uniquement
accessible sur mot de passe. La mise
en place d'un groupe de soutien a
tres rapidement suivi, rassemblant
des malades issus de plusieurs pays
francophones. Aujourd’hui, via nos
différents réseaux sociaux nous
sommes aussi directement contactés
par des malades du Québec, du
Maroc, d'Espagne, d'Italie... De
nombreux internautes du monde
entier viennent aussi visiter nos sites.

www.afrh.ore / www.vaincre-verneuil.fr

Nos deux devises résumeront assez
bien notre désir le plus profond :

"Mettre un mot sur un mal, c’est
mettre a mal tous les maux"

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

Marie-France Bru-Daprés
Présidente-Fondatrice de I'A.F.R.H.
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Une histoire hors du vraisemblable
Décrite en 1854 par le chirurgien Francais Aristide Verneuil, dont
elle tient son nom, cette pathologie ne bénéficie toujours pas, plus

d’un siecle et demi plus tard, d’un traitement assurant la guérison, et

évitant aux malades les multiples interventions chirurgicales qu’ils

doivent subir tout au long de leur vie.

Et pourtant des millions de malades...
Bien que P’exacte incidence dans la population ne soit toujours pas

précisément connue, une publication médicale stipule, des 2000,
Dr. Aristide Verneuil
1823-1895
touche les deux sexes, avec une prépondérance féminine (ratio : 3/4). Professeur de pathologie
chirurgicale a la Faculté de
Médecine de Paris. (1867)

qu’environ 1% de la population Européenne en serait atteinte. Elle

Elle se manifeste le plus souvent au moment de la puberté, mais peut

toutefois survenir a tout age.

La Maladie de
Verneuil c’est aussi
une moyenne de 8
années d’errance et
10 médecins consultés
avant que ne soit posé
le diagnostic !

En réaction, PAFRH s’est engagée dans :
*Le regroupement, l'information et le soutien aux malades, et
familles de malades atteints d'Hidrosadénite Suppurée ou
Maladie de Verneuil,

JLincitation du corps scientifique, médical et pharmaceutique a
des recherches sur cette maladie,

*La communication et la diffusion de toute avancée
technologique aupres de ses membres, du corps médical ou du
grand public,

*La création d’un réseau de bénévoles a ’écoute des malades et
de leur famille

*La collecte des fonds pour mener a bien ces différentes
missions et financer la recherche médicale.
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Des répercussions familiales, sociales et
professionnelles considérables

La Maladie de Verneuil est une maladie invalidante dont le retentissement sur la qualité de vie
a été évalué par une équipe francaise®* a l'aide de questionnaires de qualit¢ de vie (VQ-
dermato et Skindex- France) qui ont été soumis a 61 patients souffrant de cette pathologie. Les
membres de ’AFRH ont largement participé au recrutement de ces volontaires.

Les résultats montrent sans ambiguité un impact treés important de la Maladie de Verneuil sur
la qualité de vie. Les scores obtenus sont tres supérieurs a ceux observés au cours d’autres
maladies dermatologiques comme ['urticaire chronique ou le psoriasis, la dermatite atopique
ou méme la neurofibromatose.

A la lumiere de ces données, le retentissement de la Maladie de Verneuil sur la
qualité de vie apparait comme ’un des plus sévéres par rapport aux autres
dermatoses déja évaluées.

Ces résultats sont dépendants de la gravité de la maladie, de sa durée, de son ancienneté, du
caractere continu ou discontinu de son évolution, des phénomenes douloureux associés et du
nombre de sites atteints. Le début tardif de la maladie semble minorer son impact.

Cette enquéte confirme, st besoin en était, le véritable “calvaire” que représente la Maladie de
Verneuil sévere.

*Wolkenstein P et coll. : “Quality of life impairment in hidradenitis suppurativa : a study of 61 cases.” J Am
Acad Dermatol 2007 ; 56 : 621-3
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Soutien psychologique, notamment en vue de prévenir I’isolement

% 18 bénévoles a Pécoute des malades et de leur famille en France et dans les
Dom-Tom

% Ecoute téléphonique et suivi par email pour les personnes qui nous contactent.
% Visite de malades hospitalisés lorsque cela est souhaité par le malade, et nous est
géographiquement possible.

% Création d’un groupe de soutien sur Facebook : “Maladie de Verneuil/

Hidrosadénite Suppurée : Parlons-en!””: https://www.facebook.com/groups/
264713380273594/ - 6,5K personnes inscrites sur notre groupe en novembre 2020

‘ », % Présence de PAFRH sur les différents réseaux sociaux les plus fréquentés du public.

Information

% Sites Internet officiels http://www.afrh.fr /http://www.vaincre-verneuil.fr /

% Sites Internet spécifiques dédiés : 1/aux ados : http://www.afrh.fr/ados , et 2/
aux professionnels de santé : http://base.afrh.eu/ (uniquement accessible sur mot de
passe, dont plus de 1000 publications intégrales).

* Livret «Les clés de la maladie de Verneuil», plaquettes et questionnaires, dossier d’information, Guide de la
Maladie de Verneuil en 80 questions-réponses” en téléchargement gratuit sur nos sites

% Collaboration avec plusieurs réseaux institutionnels : ResoVerneuil, COMPARE, HS France groupe de la
SFD, INSERM, ICARE-B de I'Institut Pasteur,

% Création en 2012 de la Journée Mondiale de la Maladie de Verneuil. La date du 6 juin a été choisie et élue
internationalement par les malades sur le réseau social Facebook. Appel lancé en plusieurs langues sur tous les
groupes existants parlant de d’HS dans le monde.

K Fédération a SOLHAND (Solidarité Handicap, Maladies Rares et Orphelines) et la Fédération Francaise de
la Peau (FI'P)

* Membre Fondateur du Collectif Verneuil (créé en 2016) avec pour objectif de sensibiliser les Frangais a la
maladie de Verneuil et d’alerter les tutelles sur les conséquences qu’entraine la pathologie sur la vie des patients
ainsi que sur les difficultés de diagnostic et de prise en charge rencontrées par ces derniers.

I regroupe I’ Association Francaise pour la Recherche sur I'Hidrosadénite (AFRH) et 'association Solidarité
Verneuil. Le Collectif Maladie de Verneuil est soutenu par ResoVerneuil et la Société Frangaise de Dermatologie.

Organisation de conférences, rencontres régionales
% Participation réguliére & de trés nombreux forums et colloques dans plusieurs régions (¢f nos sites pour infos)

% Rencontres amicales organisées par les différentes antennes régionales au cours de Pannée.

% Organisation a Lyon de la 1ére Conférence Nationale d’information médicale sur la Maladie de
Verneuil.

Soutien dans les démarches administratives

% En vue d’une demande du 100% hors liste

% Demande de reconnaissance d’Adulte Handicapé a la MDPH

% Défense de malades devant faire appel

% Information de leurs droits auprés des ASSEDIC en cas de licenciement pour raison médicale.

Participation a différentes manifestations publiques

Implication des malades et du public dans nos actions de communication pour les aider a
appréhender la maladie et sortir de I’isolement
-> Poster de remerciement réalisé par les malades Vernewil pour les professionnels de santé
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Je reste chez moi, je sauve des vies!
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L’AFRH AGIT POUR ET AVEC LES PROFESSIONNELS DE SANTE

Le Comité Scientifique

Afin de répondre d’une part aux exigences de controle et de qualité fournies par nos soins aux
malades, et d’autre part, constituer un groupe d’experts sur cette pathologie, nous avons ardemment
souhaité la constitution d’'un Comité Scientifique au sein de notre association.

Le Président de notre Comité Scientifique est le Pr Olivier Join-Lambert, Chef du service de
Microbiologie au CHU de Caen.
Ce Comité scientifique compte également :
* Le Dr Aude Nassif, Dermatologue au centre médical de I'institut Pasteur a Paris,
* Le Docteur Maia Delage, Dermatologue au centre médical de I'institut Pasteur a Paris,
* Le Pr Céleste Lebbe, Dermatologue a I’'Hopital Saint-Louis de Paris,
* Le Dr Gilles Hayem, Rhumatologue - Hopital Bichat Jean-Claude Bernard, de Paris,
* Le Dr Thierry Baubet, Psychiatre - Hopital Avicennes de Paris,
* Le Dr Philippe Guillem, Chirurgie viscérale - a Lyon,
* Le Pr Sandrine Lorimier, Chef du service d’Odontologie a I'Hopital Maison Blanche, CHU de
Reims.
A cette équipe de métropole se rajoutent deux médecins experts de Verneuil 2 La Réunion:
Dr Sophie Osdoit : Dermatologue, Hopital Bellepierre de St Denis et Hopital de St Benoit

Dr Antoine Bertolotti : Dermatologue, Hopital St Pierre (La Réunion)

Notre comité scientifique collabore au niveau international avec d’autres médecins travaillant eux aussi sur
cette pathologie. Plusieurs d’entre eux ont participé a I’écriture du premier ouvrage médical sur la Maladie de
Verneulil, édité en langue anglaise sous le titre “Hidradenitis Suppurativa”, et en Francais sous le titre
“Hidradénite Suppurée”.

Création et diffusion de différents supports

Campagne « Tous en cour pour lutter contre Verneuil » avec la peluche Vernou

Livret “Les clés de la Maladie de Verneuil”, document réalisé avec le Comité Scientifique et destinée a
étre remis aux personnes atteintes de la Maladie de Verneuil.

Mise a jour régulicre du“Guide Questions-Réponses de la Maladie de Verneuil”, document de 24
pages, destiné principalement aux patients atteints de la Maladie de Verneuil.

Création d’une “Infographie”,destinée a étre remise par les médecins aux patients atteints de la
Maladie de Verneuil.

Création du Réseau Verneuil « Tous en coeur pour louer contre Verneuil »

Réalisation de vidéos avec mises a jour régulieres des informations médicales.

Compilation des dernieres données sur ’HS, mises en ligne sur un site réservé aux professionnels de santé.

Des centaines de publications médicales ont été acquises par ’AFRH sur PubMed, Medline, Gateway.., pour
étre mises a disposition des médecins. Cette base de données est uniquement accessible sur mot de passe,
délivré sur demande apres justification de la qualité de professionnel de santé.

Création du réseau « Tous en coeur pour Verneuil » et du carnet de suivi.

Ce réseau permettra aux professionnels de santé de collaborer grace notamment a un carnet de suivi qui
sera remis au patient.

Mise en place d’une ressource humaine préte a s’engager comme volontaire dans des essais cliniques.

En informant directement nos membres, nous apportons notre concours aux futurs promoteurs et
investigateurs, afin de leur assurer un recensement facilité.
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ASSOCIATION FRANCAISE POUR LA
RECHERCHE SUR L’'HIDROSADENITE

%M en coeur PO‘“M— eufﬁew OO‘WEW& Kewnwie 2

Fondée en février 2000, I'A.F.R.H. est la -ﬁ Créatrice de la Journée Mondiale de la maladie de
plus ancienne association au monde Verneuil / Hidrosadénite Suppurée fixée le 6 juin
_ o ) Partenaire de nombreuses sociétés savantes en France
L'A-F.R-H- soutient, participe et finance @ et a I'International, I'A.F.R.H. travaille en accord avec les
SN des essais cliniqgues experts de son Comité Scientifique

4 BONNES RAISONS DE TRAVAILLER AVEC L’AFRH
(V)
= Pac % (1

Soutien Action Union Information

Pour permettre aux patients Pour participer a nos actions afin de Pour permettre aux patients de Pour permettre aux patients de

de trouver du soutien dans les  faire sortir la maladie de I'ombre. pouvoir rejoindre I'AFRH, une bénéficier d’'une information de

moments difficiles ainsi qu'un  L'action conjointe des professionnels ~ association qui a su démontrer son  qualité, validée par Fles méf:lecins

accompagnement dans leurs  de santé et des patients permet de sérieux et son implication pour faire  experts de la maladie. Le site de

démarches. mieux faire entendre nos voix auprés  avancer le combat contre la I'AFRH bénéficie du label HON
des pouvoirs publics. maladie de Verneuil depuis 21 ans.  (Health On the Net) depuis 2000.

- ’
OBJECTIFS, REALISATIONS ET PROJETS DE L’AFRH
Notre mission quotidienne : informer, Faciliter la relation médecin / patient

accompagner et soutenir les malades

Connals -tu Verneuil”

LD HS’)
l‘ﬁ‘”5° ‘

Notre projet a court terme : Réduire le = = ,
SR ! % Plaquene oster pour Carnet de suivi Guide
délai de diagnostic actuel de 8 ans salle d'attente

Tows en coeur pour Cutter contre llen-nwie "

CAMPAGNE D'INFORMATION DE L’AFRH
Des peluches de la mascotte Vernou sont gracieusement remises par -

I’AFRH dans des hoépitaux, cliniques, cabinets médicaux, pharmacies, ‘
(s aiog

de Vernewt

Notre mission de fond : vulgariser la
maladie - encourager, soutenir et financer
la recherche

— Infographie

infirmeries scolaires,... Avec sa carte d’information fixée a son poignet,
Vernou a déja permis a de nombreux malades de mettre un nom sur

leurs symptomes. o, ;s bINFOS ET DE DOCUMENTS A NOTRE STAND !

Qo\-" \a Heche

Tous en cceur pour lutter WWW. afrh 'org >
Association dintérét publicue contre VERNEUIL www.vaincre-verneuil.fr

fondée en février 2000 L T www.afrh.org

NOS PARTENAIRES

B P =
+. ., ComPaRe — ~ % Q -
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DE PATIENTS . u
POUR LA RECHERCHE VERNEUIL s sttt Rk’ F Bibaing
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Tous en cceur pour lutter
contre VERNEUIL

www.afrh.org

Informer pour réduire
le délai de diagnostic

"Tous en coeur pour lutter
contre Verneuil" est une

opération menée par

I'Association Francaise pour la

Recherche sur I'Hidrosadénite Un ambassadeur de coeur : Vernou

(A.F.R.H.) pour parvenir a diminuer le  partant de ce constat, notre association a souhaité mettre

délai de diagnostic de la maladiede ) place une campagne de communication basée sur la

Verneuil qui est en moyenne . . . . .
4 remise gracieuse d'un chien en peluche rose, nommé
actuellement de 8 années. Cette
maladie dermatologique chronique,
qui touche 1% de la population,
repose pourtant sur
un diagnostic clinique tres Nous avons donc choisi d'offrir nos peluches Vernou (ot en
simple.

Vernou, pour qu'il soit placé dans des endroits fréquentés
par le public afin qu'il puisse y avoir facilement acces.

les expédiant par la poste, soit en les remettant en main propre) a
des services de dermatologie, chirurgie, gasto-entérologie
et gynécologie hospitaliers, centres médicaux, cabinets de
médecins généralistes, dermatologues, chirurgiens, mais

également dans des infirmeries scolaires de colleges et de

lycées, des pharmacies, des écoles d’infirmieres,...

Pour parvenir a atteindre notre objectif de faire connaitre
la maladie de Verneuil d'un plus grand nombre de

personnes et ainsi de permettre un diagnostic moins tardif

de cette maladie, Vernou porte a son poignet un mini livret
mentionnant sur la page de couverture "Connais-tu

Verneuil ?”.
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Les pages intérieures du livret contiennent une rapide
description et 3 photos montrant ce qu’est la maladie de
Verneuil a différents stades de sévérité, permettant ainsi
aux personnes qui les consultent de découvrir cette
maladie et pour certaines, nous I'espérons, d’y reconnaitre
ce dont elles souffrent, ce qui les incitera alors a consulter
un médecin pour obtenir un diagnostic. Gagner du temps
sur ces 8 années de délai, évitera assurément a ces malades

de courir le risque de glisser vers un stade plus sévere de la

maladie.

La derniére page du livret, leur permet, quant a elle, de

trouver les cordonnées de notre association afin que nous
puissions les accompagner et les soutenir dans leur
recherche d'informations complémentaires et leur besoin

0 ] i de partager leur vécu. Pour découvrir ou en apprendre un

Aub o b o i

A
t.-"

peu plus sur la maladie de Verneuil rendez-vous le site de
I'AFRH - www.afrh.org

PREPARATIFS DE CAMPAGNE

Apres avoir acheté les peluches, il nous a
fallu créer, imprimer, plastifier et perforer
les mini livrets. Puis acheter, découper et
nouer les rubans autour des poignets des
Vernou. On a ensuite créé et fait imprimer
de jolies pochettes pour les glisser a
l'intérieur, acheté des enveloppes
d'expéditions, recherché les adresses des

services a qui les envoyer, imprimé les

étiquettes, et enfin les poster.

Thierry Lhermitte, parrain de la Fondation
pour la Recherche Médicale, a rencontré les
médecins du Comité Scientifique de 'TAFRH a
I'Institut Imagine. Il ne manque jamais de
parler de parler de cette maladie chaque fois
qu’il le peut. Une vidéo de I'une de ses
interventions se trouve sur le site de TAFRH.
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Origine du projet

ATorigine de ce projet, il y a Caroline Fonteyne, Présidente de I'association "Tous en Coeur". Elle
souhaitait par ce geste aider les malades atteints de la maladie de Verneuil a faire connaitre leur
pathologie, notamment en sollicitant les médias a parler de cette campagne d'information. Nous
avons accepté, a la demande de Caroline, de reprendre a notre entiére charge cette campagne

d'information pour la poursuivre et la faire évoluer.

A quoi sertl'argent collecté ?

Les fonds qui sont récoltés par cette campagne nous permettent de poursuivre 'envoi de peluches
dans de nouveaux services hospitaliers, centres médicaux, cabinets de médecins généralistes,
dermatologues, chirurgiens, mais aussi dans des infirmeries scolaires de colleges et de lycées, des
pharmacies, des écoles d’infirmieres,... Largent récolté grace a la vente des peluches aupres de
particuliers nous permet également d'acheter de nouvelles peluches Vernou, faire broder son t-shirt,
imprimer et plastifier la carte d'information, acheter le ruban pour I'accrocher au poignet de Vernou,
faire imprimer I'infographie et la plaquette d'information, acheter les enveloppes d'expédition et
régler les frais d'expédition des peluches. Les dons supplémentaires sont quant a eux dédiés a la

recherche. Ils nous permettent d’engager des fonds dans le soutien de nouveaux projets de recherche

clinique sur la maladie de Verneuil. Ces fonds sont reversés et affectés a notre compte dédié a cet

Connaio-tuTermewil !

Aisselles touchées par Verneuil

effet.

La maladie de Verneuil

Encore connue sous le nom
d’Hidrosadénite Suppurée, est une
maladie de peau orpheline, non
contagieuse, chronique et
récidivante, dont l'origine est encore
inconnue.

Comment la reconnaitre ?

A 5 N STADE 1 STADE 2 STADE 3
Par la présence d'abcés douloureux,

récidivants, le plus souvent situés
dans les aisselles, l'aine, les seins,
les plis inter-fessiers et sous- Non, pas encore. Certains
mammaires, la nuque, l'arriére des médicaments et la chirugie

En guérit-on ?

oreilles... Dans les premiers stades,
les périodes de poussées et de repos
se succédent. Mais en stade le plus
sévére les poussées deviennent
permanentes.

Quel impact ?

La maladie de Verneuil cause
beaucoup de douleurs physiques et
psychologiques, aboutissant le plus
souvent a I'isolement et parfois méme
au suicide. En parler avec des
personnes qui connaissent bien cette
maladie aide a mieux vivre.

Association Frangaise pour la Recherche sur I'Hidrosadénite - www.afrh.org

permettent d’en contréler les
poussées, mais sans pour autant
les supprimer définitivement.
Celles-ci peuvent donc revenir a
tout instant. La mise en rémission
est possile grace a la prescription
de traitements adaptés prescrits par
des médecins experts.

Reconnaitre et parler de cette
maladie permettra de faire avancer
la recherche afin de trouver un jour
le reméde tant attendu.

Tous en cceur pour lutter
contre VERNEUIL

www.afrh.org

(©)

Youl

8

@5
T

(o)
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L’AFRH ET LES ADMINISTRATIONS DE SANTE

CRAM, CNAM, MDPH, Médecine du Travail

Envoi d’une information a tous les médecins-conseils de chaque caisse francaise (métropole et Dom Tom) ainsi
qu'aux médecins du travail, apres avoir constaté que la plupart de ces médecins ne connaissaient pas du tout
cette pathologie, et rejetaient régulicrement les demandes, sans examen ni interrogatoire complémentaire. La
maladie de Verneuil ne faisant pas partie des pathologies bénéficiant automatiquement de la prise en charge a
100%, leur demande était systématiquement classée irrecevable.

Haut Comité Médical

Un dossier sur la maladie de Verneuil, demandant son ajout sur la liste des 30 maladies bénéficiant
automatiquement du 100% a été déposé aupres du Haut Comité Médical en Aott 2002.

Apres deux ans de démarches, nous avons obtenu que la Maladie de Verneuil bénéficie d’une reconnaissance
de prise en charge en tant qu’Affection Longue Durée (ALD) et que les malades puissent ainsi bénéficier d’une
prise en charge a 100% hors liste. Voir lettre de CNAM dans les annexes.

Rendez-vous au Ministére de la Santé

Nous avons plusieurs fois été regu au Ministere de la Santé pour y défendre les droits des malades. La derniere
fois c’était en 2016 en tant que membre du Collectif Verneuil pour défendre une réclamation sur la prise en
charge du seul traitement pour I’'Hidrosadénite Suppurée, que la HAS a toutefois refusé de rembourser, laissant
les malades Frangaise les seuls a ne pas pouvoir bénéficier de cave traitement étant donné son cott !

L’AFRH ET LES MEDIAS

Réussir a communiquer sur la réalité¢ de la Maladie de Verneuil est I'une des préoccupations de TAFRH, mais
c’est aussi I'une des plus grandes difficultés que nous rencontrons.

Notre principale difficulté est d’arriver a convaincre les médias, et particulicrement les télévisons de I'intérét de
porter a la connaissance publique de l'existence de cette maladie, et cela malgré le fait qu’elle touche 1% de la
population.

Télévisions
Reportage au JT de France 3 le 17 novembre 2014
Deux passages dans I’émission ‘Allo docteurs” sur France 2, le 19 Mai 2009 et le 25 septembre 2014

Témoignage dans I’émission “C’est grave Docteur?” sur France 5 le 29 octobre 2012
Reportage et Passage sur le plateau du Journal Télévisé du soir de RFO Réunion, en Janvier 2007.

Radios

Plusieurs membres du bureau de AFRH, ainsi que plusieurs de nos adhérentes ont pu intervenir sur les ondes
de différentes radios afin de parler de la Maladie de Verneuil. Toutes ces interventions sont audibles sur le site

de PAFRH.

Journaux et Quotidiens

Plusieurs grands quotidiens régionaux ont accepté de recueillir nos témoignages. Ces articles se trouvent dans
les annexes dans ce dossier.

Grace a une souscription «médiatisation de la MV» lancée aupres de ses membres et amis, TAFRH a pu
acheter, en 2010, 4 encarts publicitaires dans les suppléments du Nouvel Observateur de 3 régions (Alsace,
Aquitaine, Centre).
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“Maladie de verneutl
Connalitre pour Comprendre
Comprendre pour Accepter

Accepter pour Lutter

Lutter pour Dénoncer

Dénowncer pour Avancer” |

Bouba, 1ére mascotte de CAFRH Vernou, 2éme mascotte de CAFRH

Une série de films informatifs et relatant le , m n S DA
Iims de

vécu des malades @ @

Toutes nos vidéos sont disponibles sur le site de Youl™™ « Disponibles sur nos sites, nos

I’AFRH. Elles ont pour objectifs: réseaux sociaux et les grandes
plateformes comme Youtube,

- D’améliorer les connaissances scientifiques des professionnels de Vimd
1meo...

santé.

-D’attirer lattention sur les dégradations de qualité de vie des
malades atteints de la Maladie de Verneuil.

- De promouvoir ’AFRH afin de permettre aux malades de sortir

de leur isolement

Soutenir PAFRH et la Recherche Médicale

Boutiques solidaires Cartes de Voeux Musique

L’AFRH posséde une boutique solidaire Présenter ses voeux est une tradition. Lorsque la musique devient un don, elle
sur son site Internet. L’AFRH propose de tres belles cartes participe activement au soutien des
Tout achat effectué dans sa boutique, imprimées sur papier photo glacé. malades. Découvrez les deux CD de
participe au soutien de ses missions et Catalogue disponible sur Internet. musique composées tout spécialement au
financement de la Recherche médicale sur la profit de PAFRH par des artistes de
maladie de Vernewl. talents.
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¢ ‘eot mettre a mal tous les maur

Hidrosadénite, Verneuil, Acné Inversée

Quel que soit ton nom
Tous ensemble
Nous te combattons et te vaincrons !

Annexes

= Lettre réseau de la CNAM pour la prise en charge Hors Liste des malades
= Nouvelle Pétition “Lettre ouverte a Monsieur le Président de la République
Francaise, Madame la Ministre des Affaires Sociales et de la Santé, Madame la
Ministre déléguée aux personnes handicapées

= Quelques unes des publications
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’

I’Assurance Maladie LETTRE-RESEAU
des salaries-seaxilé sotisle LR-DSM-14/2004

| B caizse nationele
Document censultable dans Médi@m

Date : iil Mcsdamcs et Messieurs les

LAIZ2004 -

] ; 14 [} Directears

Domaine(s) : JeraM TJCRAM ] URCAM
Risgues miladie TluGeECcAaM [Joass o

| Agents Comptables

s > 5 L A Reégionaux [] Cher de service
[<) Médecins Conseils I e

Nouveau £ 7 Médecin Chef dz la Réunicn
Maditicatif ] —
Compléemenaire  |[]
T : | Pour mise en ncuvre immediate
O

| Pravisaire S

| Résume :

Maodali¢ de prise en charge des malades atteints d'hidrosadénie

| Exonération du ticket : .
suppuree

maodcerateur des malades |
atteints d'hidrosadénite
suppurse (ou maladic de
 NVemneuil)

|
|
| Liens : l

|
Plan de classement : PR TR i o e S

' 25200
Mots ¢lés :
Emetteur(s) : | exoncratien du tcket modérateur { ETM), hidrosadénite
¥ DSM , suppurez, malacic de Vemeuil, HCMSS

| Pidces jointes :
|

— —_— —

La NMedecin Conseil National Adjointe

Docteure Catherine BISMUTH
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ASSOCIATION FRANCAISE
POUR LA RECHERCHE SUR
L’HIDROSADENITE

http://www .afrh.fr

Association régie par la loi de 1901 déclarée a la Préfecture de la Gironde le 09 Février 2000 sous le n°® 619
Modifiée le 20 Mars 2003 a la Préfecture de I'Hérault sous le n°® 858

Abou Dabi le 15 janvier 2013

Maladie de Verneuil, adoptez I'orpheline

Lettre ouverte a Mr le Président de la République Francaise, Mme la Ministre des Affaires
Sociales et de la Santé, Mme la Ministre déléguée aux personnes handicapées

Monsieur le Président, Mesdames les Ministres,

La maladie de Verneuil (MV) encore connue sous différentes appellations comme hidrosadénite suppurée,
hidradénite suppurative, acné inversée ou hidradenitis suppurativa dans les pays anglo-saxons, souffre toujours

de nos jours d'un manque crucial de reconnaissance et de prise en charge.

Les médecins, impuissants, et faute de traitements susceptibles de "guérir" leurs patients, ne peuvent que

tenter de soulager leurs souffrances.

Nous souhaitons tout particuliéerement attirer I'attention de nos responsables politiques sur les implications de
cette pathologie, dont on admet mondialement qu'elle affecte 1 personne sur 100 (chiffre atteignant méme 1

personne sur 4 dans la tranche d'dge des 15-25 ans), dans la vie sociale de notre pays.

1l est important de savoir que la chirurgie reste encore aujourd'hui le premier traitement proposé aux malades,
méme si ces chirurgies drastiques, colteuses et itératives, n'évitent malheureusement pas systématiquement
les multiples récidives. Les nouveaux traitements médicamenteux qui montrent aujourd'hui une réelle efficacité

restent complexes, lourds et coliteux, et rares sont les malades a pouvoir en bénéficier.

Siége social : 772, avenue du professeur Louis Ravas — 34080 MONTPELLIER

TEL:+971504 4299 71 Présidente AFR.H. email : mfrance.bru@afrh.fr
TEL : +3324879 20 67 Secrétaire A.F.R.H. email : mc.guilleret@afrh.fr
TEL : 4971 505 12 60 67 Trésorier A.FR.H. email : marc.bru@afrh.fr
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La rareté des médecins experts de la Maladie de Verneuil en France, et surtout le manque de reconnaissance de
leur expertise (notamment par l'absence de mise en place de centres référents nationaux incluant ces

médecins) souléve de réels problémes.

Le premier d'entre eux est la surcharge des consultations de ces médecins experts entrainant une mise en liste

d'attente des patients pouvant aller jusqu'a prés de deux années pour certains d'entre eux.

Le deuxiéme est la difficulté des malades a faire face aux frais qu'entrainent les multiples déplacements pour se
rendre aux consultations d'un suivi indispensable. En effet, malgré une lettre réseau du 11 février 2004
émanant de la Caisse Nationale d'Assurance Maladie, adressée aux médecins conseils de toutes les antennes
régionales, visant a fixer les modalités de prise en charge des malades atteints de la Maladie de Verneuil ou
Hidrosadénite Suppurée en leur attribuant I'exonération du ticket modérateur, nombreux sont les malades a se
voir cependant refuser cette prise en charge. D'autres malades, qui ont pourtant obtenu cette reconnaissance
d'Affection Longue Durée (ALD) hors liste, se voient pour certains refuser la prise en charge des frais de
transport pour se rendre aux consultations. Il est vraiment regrettable qu'il n'existe pas d'uniformité sur tout

notre territoire.

Aucune campagne nationale d'information n'a jamais été menée en France sur cette pathologie chronique qui
touche pourtant tellement de Francais. Nous espérons que la Journée Mondiale de la Maladie de Verneuil, créée
cette année, et fixée au 6 Juin de chaque année, saura donner, dans un futur proche, un peu plus de visibilité a

cette pathologie.

Affectant aussi bien les femmes que les hommes, la Maladie de Verneuil apparait généralement a |'age de la

puberté, mais peut aussi bien survenir durant I'enfance qu'a I'dge mdr.

Les associations de malades doivent faire face, seules, a la détresse des malades, notamment dans leur
recherche de médecins experts. Beaucoup trop de patients errent encore de spécialistes en spécialistes,
souffrent, se sentent ignorés et rejetés par la dérision qu'on leur oppose. Comme dans bien des maladies
chroniques, potentiellement évolutives, les malades atteints de la maladie de Verneuil sont souvent sujets a la

dépression. Dépression qui malheureusement conduit parfois certains d’entre eux au suicide.

Alors qu'il a été démontré que la Maladie de Verneuil est la maladie dermatologique ayant le plus fort impact
négatif sur la qualité de vie des patients, la douleur qu'elle engendre est |la plupart du temps ignorée et niée. La
localisation méme des lésions (axillaires, inguinales, ou périnéo-fessiéres, entre autres) entrave les
mouvements, rend la marche, et la station debout ou assise prolongée douloureuse, faisant de la vie de ces

malades un vrai calvaire.

Le handicap certain gu'elle induit améne bien des patients a devoir cesser leur emploi, et des jeunes

adolescents a cesser leurs études ou formations les privant alors de tout espoir, malgré leur envie, de pouvoir
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un jour s'insérer comme tout citoyen dans la vie active.

Ces situations dramatiques font que nous constatons avec effroi que de plus en plus de malades doivent
aujourd'hui survivre avec seulement 450 euros par mois. Si étre atteint d'une maladie chronique est déja une
épreuve de vie en soi, devoir lutter en plus pour sa survie quotidienne rend leur existence encore plus
vulnérable. Les associations font pourtant ce qu'elles peuvent pour leur venir en aide, mais il faut bien
reconnaitre que faute de moyens suffisants, leurs actions restent trop limitées. Quelle injustice qu'il faille
démontrer posséder de si grosses sommes pour pouvoir étre reconnue association d'utilité publique, alors que
I'on posséde pourtant par ailleurs le nombre d'adhérents, I'ancienneté, et la gestion financiére rigoureuse des
fonds qui nous sont confiés. Pour les associations a but non lucratif, comme dans la vie I'adage "on ne préte

qu'aux riches" est une triste réalité.

En leur prouvant que vous ne leur étes pas indifférent, en prenant la mesure des réelles difficultés de leur vie
quotidienne, vous redonnerez a tous ces malades la volonté de continuer a se battre, et d'attendre avec

courage et dignité le jour ou un traitement curatif leur sera enfin proposé.

P8 Docrs

Marie-France Bru-Daprés
Présidente-Fondatrice de I’A.F.R.H.

Association Francaise par la Recherche sur I'Hidrosadénite Association Eran(;aise pour la Recherche sur I'Hidrosadénite
“Tous Ensemble pour la Recherche de Traitements et de Solutions” Maladie de Verneuil - Hidrosadénite Suppurée

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

A.F.R.H. Marie-France Bru-Daprés
yrawaithiors Présidente Fondatrice

l . oy
Sirfvez-nous sur @U P : Ancienne Attachée de Recherche Clinique
Yool )
Association reconnue d'intérét public mfrance.bru@afrh.org
contact@afrh.org 2 3
4262 6 92 39 86 14 fondée en février 2000 Tel . 06 92 39 86 14

habilitée a recevoir dons et legs
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Publications de PAFRH

disponibles en ligne sur www.afrh.org et www.vaincre-vernewil. fr

Les Clés de la Maladie de Verneuil

Carnet de suivi

N canur pour lutter

Guide Questions-Réponses sur la

Maladie de Verneuil

Edition 2020

L' Assaciation Fr:m:alse pour la Recherche sur I'Hidrosadénite
Sous la directive de son Conseil Scientifigue vous propose son

Guide Questions-Réponses

Maladie de Verneuil
Hidrosadénite Suppurée

HS’

Taus @n carur pour lutter
contre VERNEUIL

wwwalrhorg

Al'usage du patient, de ses proches et de son équipe de prisa en charge

22 rue du Paimier Royal - 97470 Saint-Benoll - Tél : 0262 51 80 65 / 0652 38 BG 14
Site : www.alrh.org

AFRH * MALADIE DE VERNEUIL »°

Tous en cceur pour lutter
contre VERNEUIL

www.afrh.org
Associaton Frangaise pour la Recharche sur IH'dwsadQuN\

Carnet de suivi A

MALADIE DE VERNEUIL |
HIDROSADENITE SUPPUREE

Alusage du patient, de s0s proches ot de son équipe de prise on charge

22 rue du Palmier Royal - 97470 Saint-Benoit - Tél : 0262 51 80 65 / 0602 39 86 14
Sites : www.atrh.org / www.vaincre-vermneul fr

Infographie

MALADIE DE VERNEUIL / HIDROSADENITE SUPPUREE

ASSOCUTION FRARCAIST
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Publications de PAFRH

disponibles en ligne sur www.afrh.org et www.vaincre-vernewil. fr

La prise en charge psychologique de Pris en charge psychosociale
la Maladie de Verneuil de 1a Maladie de Verneuil

HIDROSADENITE SUPPUREE / MALADIE DE VERNEUIL

Prise en charge psychosociale dans la Maladie de Verneuil
‘ ~ LA PRISE EN CHARGE Marie-France Bru-Daprés
PSYCHOLOGIQUE s P ek e s A

ASSOCIATION FRANGAISE FOUR LA RECHEACHE SUR LHIDROSADENITE

)
th
Congreés Participants aux recherches ‘
10 Juin 2016

)

VERNEUIL, UN HANDICAP INVISIBLE

QUI TOUCHE 1 PERSONNE/100
®

&8

HIDROSADENITE SUPPUREE
MALADIE DE VERNEUIL

UN DIAGNOSTIC SIMPLE QUI REPOSE SUR 3 CRITERES

Abces / nodules sous-cutanés douloureux, pouvant
suppurer

e Au moins deux fois dans les derniers 6 mois

9 Le plus souvent localisés
derriére les

oreilles ,

sous les bras *

r nuque

seins, et/ou entre les
seins et/ou sous les
seins

zone génitale et/ou
fessiere

NAAL

Tous en cceur pour lutter
contre VERNEUIL Py = g AN
www.afrh.org v‘
—

Association Frangaise pour la Recherche sur I'Hidrosadénite - www.afrh.org

Plus d mfos sur votre stand |
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Maladie dermatologique non
contagieuse, la maladie de
Verneuil se répartie en trois
stades dont le plus courant
est le moins sévere (75%), et -
le plus sévére est le plus rare h |
(1%). Elle se manifeste par des

nodules rouges, chauds, t
parfois suppurants qui. ;
apparaissent sous les aisselles,

la région pelvienne et/ou les fesses, mais aussi
parfois sur le torse, le visage, le cuir chevelu. 25
% des patients présentent des formes modérées
a sévéres, avec des lésions affectant une zone
étendue du corps. A ces stades, les lésions sont
interconnectées entre elles par des cordons
fibreux. En plus de ces lésions, certaines
personnes souffrent de fortes démangeaisons.
La maladie de Verneuil est une maladie
chronique, évoluant par poussées; celles-ci
pouvant étre exacerbées par la fatigue, le stress,
une infection, le cycle hormonal des femmes...
Dans les cas les plus séveres, les poussées sont
permanentes.

Vefneul |?

,

En raison des lésions disgracieuses de cette
maladie, celle-ci peut avoir des conséquences
psychologiques importantes et un
retentissement majeur sur la vie sociale et
professionnelle.

Comment soutenir notre action?

En adhérant® i notre association
Montant annuel de la cotisution 31 Furos®* (ou
seulement 10 Euros grice i la cotisation solidaire)

Par vos dons ou legs* au nom de I'A.F.R.H**

Par partenariat. Nows inclurons alors votre nom dans
notre bulletin et notre site Internet

* Par cowrrier, téléphone, site Interner, auprés du
secrétariat ou de vorre contact régional

** Un regu fiscal de dons aux cuvres vous sera délivré
ouvrant droit @ réduction d’impdt de 66%

Plaquette de ’AFRH

Comité Scientifique

Pr OLIVIER JOIN-LAMBERT : Président -

Microbiologie au CHU — Caen

Dr AUDE NASSIF : Dermatolcgue 2 ['Institut Pasteur — Paris

Dr MAIA DELAGE : Dermatologue a Institut Pasteur — Pans

Pr CELESTE LEBBE : Chef du service de dermatologie &

I'Hopital 5t Louis - Paris

Dr PHILIPPE GUILLEM : Chirurge viscérale et cip

clnique du Val d'cuest — Ecully

Dr GILLES HAYEM : Rhumatologue 4 'Hopital Ambroise Parg
Boulogne-Billancourt

Pr THIERRY BAUBET = Che’ du service ¢

de l'enfant et de l'adclescent, psychiatrie génés

a 'hdpral Avicernes — Paris

Pr SANDRINE LORIMIER : Odontologue a I'Hépital Mason

Blanche - CHU de Reims

Chef du service de

estive a l2

Psychopathologie
e et addictolegie

S’engager a nos cotés c’est :
[Donner a 'association les moyens de poursuivre sa
mission d'information publique et médicale.

- Lui permettre de faire reconnaitre la fréquence de
cette maladie aux autorités, groupes
pharmaceutiques et professionnels de santé.

- Agir concrétement pour que les générations futures
ne se retrouvent pas a leur tour sans autre
traitement que la chirurge.

Présidente :

Madame Marie-France BRU-DAPRES
22, rue du Palmier Royal

97470 SAINT-BENOIT

lle de la Réunion

Tel: 02 62 51 80 65

mfrance bru@afrh.org

D

Tous en conur prur bettes
contrs VERNEUIL

Siege Social :

22, rue du Palmier Royal
97470 SAINT-BENOIT
lle de la Réunion

Tel: 02 62 51 80 65
contact@afrh.org

La Maladie de Verneuil est une affection
chronique que les personnes osent
rarement avouer.

Un soutien psychologique peut s'avérer g
nécessaire.

La prise

possnb\e Hors Liste.

Renseignez YOU

% est
en charge 2 100% €

notre
s aupres de

cher un

association ! I est .Mﬂﬂ( de recher
4 diabéte sucré (taux de glucose dans

Méme s'ils ne réglent pas le probléme, la lesanl'“‘“’“‘) et le col
diminution pondérale en cas d'obésité et

| Quels Traitements ?

D’un point de vue physiol

neroler si

nécessaire .

e oral NOS SITES INTERNET

agents infectieux resp bles de la maladi

appliquer directement sur la peau)

tr, étre ié

aujourd’hui disponibles ne permettent pas de supprimer définitivement la cause
de la maladie de Verneuil mais d'en diminuer les symptomes en s'opposant aux
(contréle de l'infection, réduction
de Iinflammation). Il existe des traitements locaux et des traitements par voie
générale, incluant parmi les plus récents : les biothérapies. La chirurgie d’exérése
des zones affectées vient compléter ce panel thérapeutique. Dans tous les cas,
une prise en charge de la douleur sera associée a ces traitements.

* Des traitements topiques ou locaux (sous formes de crémes ou de lotions a

« Des traitements pris par voie générale (par voie orale ou par injection). Une
antibiothérapie parfaitement ciblée permet une trés nette amélioration des
malades, tous stades confondus, méme chez chez les patients les plus
sévérement atteints. A noter qu'un traitement d’entretien restera, malgré tout,
tou]ours de ngueur pour tous les malades, quel que soit leur stade. Plusieurs
entre eux ou PI'IS en alternance.
* Les biothérapies, :Iasse thémpeuthue la plus récente, ce sont les seuls
traitements a avoir une AMM* pour la maladie de Verneuil. lls sont une option
réservée au traitement de certaines formes de Verneuil de I'adulte et dans le
traitement du rhumatisme en échec aux traitements conventionnels. |ls ne sont
pas remboursés pour seul traitement de la maladie de Verneuil en France.

* La chirurgie d'exérése, notamment dans les formes les plus sévéres de la
maladie de Verneuil. Elle est pratiquée seule ou combinée aux autres traitements |

La prise d’anti-inflammatoires est a prohlber. car IIs provoquent 1

o‘ )
woww.afrh.org : site principal
'www.afrh.friados/ : site dédié aux
adolescents

i 3 i site
informatif et solidaire
Retrouvez-vous aussi sur
Facebook, Twitter, YouTube,
Instagram, Pinterest, Google+
(infos sur notre site)

Le site d'information de 'AFRH
wvew afrh.fr est certifié par la
Fondation Health on the Net en
collaboration avec la Haute Autorité
Sanitaire selon la loi n® 2004-810 du
13 a0t 2004 sous le numéro :
HONConduct451284

. L. .
K I3
COLLECTIF

membres fondateurs
du Collectif Verneuil

1

I'apparition ou I’ b

des p

: I

*AMM : Autansation de Mise sur le Marché
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LAFRH fait partic des

Maladie de Verneuil

£

ASSOCIATION FRANCAISE
POUR LA R
SUR L'HIDROSADENITE

.ECHERCHE

La Journée Mondiale de la Maladie de
Verneuil a lieu chaque année le 6 Juin.

L dinll f]
Oin

Assoclation régie par la Lol 1901
Siége Social : 22, Rue du Palmier Royal - 97470 Saint-Benoit

Sulvez-nous sur

www.afrh.org / www.afrh.fr
Association reconnue d’intérét public
habilitée a recevoir dons et legs

Ne pas jeter sur lo voie publique

UNE ASSOCIATION
A VOTRE ECOUTE

Association Francophone créée en février 2000,
I'AFRH est composée d'une équipe de bénévoles a
votre écoute. Nos Ambassadeurs régionaux
viennent compléter cette équipe. Contactez notre
Secrétaire ou la Présidente si vous souhaitez, vous
aussi, devenir Ambassadeur AFRH de votre région.

CONSEIL D’ADMINISTRATION
Marie-France Bru-Daprés : Frésidente Fondatnce
Marie-Claire Guilleret : Secrétaire/Trésonére adjointe
Marc-Antoine Bru : Trésorier

Christel Jouannel : Responsable boutique et relations
publiques avec les associatons partenaires

ANTENNES REGIONALES

BRETAGNE
Delphine Briant

0611392

2 Rue Pierre Loti Res. Les Mouett 850 Caudan
d.briant@afrh.org

CENTRE-VAL DE LOIRE

Christel Jouannel 09 BIII11538
| Rue Paul Ci ogemen: 2 - 18000 Bourges
c.vincent@afrh.org

GRAND-EST

Christine Eble 0325909326

22 Place oliot Curie - 52200 Langres
c.eble@afrh.org

OCCITANIE

Nathalie Gimbergues

46050 | zbastide-Mambac
n.gimberguesi@afrh.org

0647871

ILE DE LA REUNION
Marie-France Bru-Daprés

97470 Sainz-Benoit

v @ K

Retrouvez-nous sur @
You

06923985 14
22 Rue du Paimier Reyal -
mfrance.bru@afrh.org

wre mise  jour : Mors 2020

HIDROSADENITE SUPPUREE * HTTP://WWW.AFRH.FR


http://www.afrh.fr

o, MALADIBSSTS VAERNE UL

CARTE D'IDENTITE de I’A.F.R.H.

~

Association Frangaise pour la Recherche sur I’Hidrosadénite (A.F.R.H.)

22 Rue du Palmier Royal - 97470 Saint-Benoit (Ile de la Réunion)

Tel : 02 62 51 80 65

Email : contact@afrh.fr

http://www.afrh.fr (Déclaration CNIL N° : 795059)

Déclarée en Préfecture de la Gironde le 9 Février 2000 sous le N° : 619, modifié¢ en
Préfecture de 1’Hérault le 20 Mars 2003, sous le N° 858, modifié en Préfecture de 1’ile de
la Réunion le 16 Mai 2018, sous le N° 1950

N° de SIREN/SIRET : 450 725 262 / 450 725 262 00023

Code APE : 94997

Coordonnées Bancaires :

FR76 3003 3223 50171434 23 Société Générale
Code Code b Code guichet | N° d te | Clé RIB Domiciliafi
Intemational IBAN oae anque oae gulC (] (] Comp (§] (] omiciliation

4 )

Présidente-Fondatrice : Madame Marie-France Bru-Daprés - 22, rue du Palmier Royal -
99470 Saint-Benoit - Tel. 02 62 51 80 65 - Email : mfrance.bru@afrh.fr

Trésorier : Monsieur Marc-Antoine Bru - 22, rue du Palmier Royal -
99470 Saint-Benoit - Tel. 02 62 51 80 65 - Email : marc.bru@afrh.fr

Secrétaire provisoire : Madame Marie-France Bru-Daprés - 22, rue du Palmier Royal -
99470 Saint-Benoit - Tel. 02 62 51 80 65 - Email : mfrance.bru@afrh.fr

Responsable bénévoles -Responsable relations inter-associatives : Madame Christel Vincent
Jouannel 2, rue Paul Cravayat - 18000 Bourges - T¢l. 09 81 11 15 38 c.vincent@afrh.fr

- )
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