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Orpheline depuis 
plus de 160 ans 

Décrite dès 1854 par le 
chirurgien Français Aristide 
Verneuil, l’Hidrosadénite 
Suppurée mieux connue dans 
les Pays Francophones sous 
le nom de Maladie de 
Verneuil ne possède à ce 
j o u r t o u j o u r s a u c u n 
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...

d o s s i e r  d e  p r e s s e

“ T O U S E N S E M B L E P O U R L A 
RECHERCHE DE TRAITEMENTS ET 
DE SOLUTIONS” 

Telle est la devise de l’AFRH, Association Française pour 
la Recherche sur l’Hidrosadénite. 

Créée en février 2000, l’A.F.R.H., est une association reconnue 
d’intérêt général régie par la loi du 1er juillet 1901 et le décret du 
16 août 1901.  

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

L’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 l’AFRH détient le label 
HON (Hea l t h On t h e Ne t ) en 

collaboration avec la Haute 
Autorité de Santé selon la loi n° 

2004-810 du 13 août 2004.

m a l a d i e  d e  v e r n e u i l

AFRH

Suivez-nous sur les 
réseaux sociaux

http://www.afrh.fr
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Lettre ouverte aux non 
malades 

Le sentiment d'abandon des malades 
souffrant plus particulièrement 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 ' infor mations, et l 'A.F.R.H. 
s'attache tout particulièrement à 
répondre à cette attente des 
malades. 
Afin de vous permettre de mieux 
nous connaître, permettez-moi de 
vous donner ici quelques rapides 
éléments sur notre pathologie, nos 
actions, et nos attentes. Nos 
membres tiennent particulièrement 
à 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 très sévèrement les 
parties les plus intimes de nos corps. 
Elle se manifeste par de multiples 
abcès purulents, profonds et 
superficiels, dont aucun traitement 
médicamenteux ne permet, à ce 
jour, d’en guérir définitivement. Ce 
que l’on nous propose le plus 
souvent pour l'instant relève d'une 
c h i r u r g i e p a r t i c u l i è r e m e n t 
délabrante, et dont le succès 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, ôtées 
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 t rava i l lent , l e s 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 
gêné ? Cette maladie souffre encore 
beaucoup trop de la peur du "qu'en 
d i ra - t -on" . C 'e s t aus s i ce t te 
inquiétude qui fait que certains 
malades préfèrent souffrir en silence, 
s'opérer eux-mêmes, prendre des 
médicaments vétérinaires ou faire 
appel aux médecines parallèles. 
Que dire de l'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 gènes responsable de cette 
condition. Il est important de 
soutenir cette recherche car, même 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 à 
leur tour la maladie. Quant à ceux 
qui en ont déjà, ils s'inquiètent à 
juste titre de leur avenir. Découvrir 
le ou les gènes responsables de cette 
affection, serait déjà un grand pas 
en avant. Les progrès fulgurants 
dans le domaine de la génétique 
nous laissent même entrevoir de 
possibles guérisons. Si ce n'est pour 
nous, en tout cas sûrement pour nos 
enfants, car nous devons aussi nous 
battre pour les générations futures. 
Un autre point capital reste le 
diagnostic. Trop de médecins 
m é c o n n a i s s e n t e n c o re c e t t e 
pathologie, et passent à côté de son 
diagnostic. Or le temps qui passe est 
un élément capital dans l'évolution 
de la maladie. Beaucoup d'entre 

nous ont attendu plusieurs années et 
vu plusieurs médecins avant de voir 
un nom donné à 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 
être informés et formés aux 
nombreuses difficultés et contraintes 
liées à cette pathologie afin de 
réellement et correctement prendre 
les meilleures dispositions pour les 
salariés qu’ils reçoivent. 
Pour ce faire, l'A.F..R.H. s'est dotée 
d'un précieux outil qu'est l'Internet. 
La création le 9 Novembre 1999 du 
tout 1er site en langue Française, 
entièrement voué à l'hidrosadénite 
suppurée, ou maladie de Verneuil, 
fut une première mondiale. Depuis 
nous avons aussi créé un site réservé 
aux adolescents qui aborde la 
maladie de façon plus spécifique à 
leur âge, 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 
très 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.org / www.vaincre-verneuil.fr  
Nos deux devises résumeront assez 
bien notre désir le plus profond : 

"Mettre un mot sur un mal, c’est 
mettre à mal tous les maux"  
"Tous ensemble pour la recherche 
de traitements et de solutions " 

Marie-France Bru-Daprés 
Présidente-Fondatrice de l'A.F..R.H. 

MALADIE DE VERNEUIL

http://www.afrh.org
http://www.vaincre-verneuil.fr
http://www.afrh.fr
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En réaction, l’AFRH 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, 
★L’incitation du corps scientifique, médical et pharmaceutique à 
des recherches sur cette maladie, 
★La communication et la diffusion de toute avancée 
technologique auprès de ses membres, du corps médical ou du 
grand public,  
★La création d’un réseau de bénévoles à l’écoute des malades et 
de leur famille 
★La collecte des fonds pour mener à bien ces différentes 
missions et financer la recherche médicale.

 

Une histoire hors du vraisemblable 
Décrite en 1854 par le chirurgien Français Aristide Verneuil, dont 

elle tient son nom, cette pathologie ne bénéficie toujours pas, plus 
d’un siècle 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 l’exacte incidence dans la population ne soit toujours pas 

précisément connue, une publication médicale stipule, dès 2000, 
qu’environ 1% de la population Européenne en serait atteinte. Elle 
touche les deux sexes, avec une prépondérance féminine (ratio : 3/4). 
Elle se manifeste le plus souvent au moment de la puberté, mais peut 
toutefois survenir à tout âge.

 
 Dr. Aristide Verneuil 

1823-1895 
Professeur de pathologie 
chirurgicale à la Faculté de 
Médecine de Paris. (1867 )  

MALADIE DE VERNEUIL

L a M a l a d i e d e 
Verneuil c’est aussi 
une moyenne de 8 
années d’errance et 
10 médecins consultés 
avant que ne soit posé 
le diagnostic ! 
  

http://www.afrh.fr
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MALADIE DE VERNEUIL

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 française* à l’aide de questionnaires de qualité de vie (VQ-
dermato et Skindex- France) qui ont été soumis à 61 patients souffrant de cette pathologie. Les 
membres de l’AFRH ont largement participé au recrutement de ces volontaires. 

Les résultats montrent sans ambiguïté un impact très important de la Maladie de Verneuil sur 
la qualité de vie. Les scores obtenus sont très supérieurs à ceux observés au cours d’autres 
maladies dermatologiques comme l’urticaire chronique ou le psoriasis, la dermatite atopique 
ou même la neurofibromatose.  

A la lumière de ces données, le retentissement de la Maladie de Verneuil sur la 
qualité de vie apparaît comme l’un des plus sévères par rapport aux autres 
dermatoses déjà évaluées.  

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

Cette enquête confirme, si besoin en était, le véritable “calvaire” que représente la Maladie de 
Verneuil sévère.  

*Wolkenstein P et coll. : “Quality of  life impairment in hidradenitis suppurativa : a study of  61 cases.” J Am 
Acad Dermatol 2007 ; 56 : 621-3 

http://www.afrh.fr
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ACTIONS DE L’AFRH POUR LES MALADES 

Soutien psychologique, notamment en vue de prévenir l’isolement 
★18 bénévoles à l’écoute 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 l’AFRH 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 l’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. 
★Fédération à SOLHAND (Solidarité Handicap, Maladies Rares et Orphelines) et la Fédération Française de 
la Peau (FFP) 
★Membre Fondateur du Collectif  Verneuil (créé en 2016) avec pour objectif  de sensibiliser les Français à 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.  
Il regroupe l’Association Française pour la Recherche sur l’Hidrosadénite (AFRH) et l’association Solidarité 
Verneuil. Le Collectif  Maladie de Verneuil est soutenu par ResoVerneuil et la Société Française de Dermatologie. 

Organisation de conférences, rencontres régionales 
★Participation régulière à de très nombreux forums et colloques dans plusieurs régions (cf  nos sites pour infos) 
★Rencontres amicales organisées par les différentes antennes régionales au cours de l’année. 
★Organisation  à Lyon de la 1ère Conférence Nationale d’information médicale sur la Maladie de 
Verneuil. 

MALADIE DE VERNEUIL

Soutien dans les démarches administratives 
★En vue d’une demande du 100% hors liste 
★Demande de reconnaissance d’Adulte Handicapé à la MDPH 
★Défense de malades devant faire appel 
★Information de leurs droits auprès des ASSEDIC en cas de licenciement pour raison médicale. 

Participation à différentes manifestations publiques 

Implication des malades et du public dans nos actions de communication pour les aider à 
appréhender la maladie et sortir de l’isolement  
-> Poster de remerciement réalisé par les malades Verneuil pour les professionnels de santé 

https://www.facebook.com/groups/264713380273594/
https://www.facebook.com/groups/264713380273594/
http://www.afrh.fr
http://www.vaincre-verneuil.fr
http://www.afrh.fr/ados
http://base.afrh.eu/
http://www.afrh.fr


a f r h  •  m a l a d i e  d e  v e r n e u i l  •  h i d r o s a d é n i t e  s u p p u r é e  •  h t t p : / / w w w . a f r h . f r

http://www.afrh.fr


a f r h  •  m a l a d i e  d e  v e r n e u i l  •  h i d r o s a d é n i t e  s u p p u r é e  •  h t t p : / / w w w . a f r h . f r

L’AFRH AGIT POUR ET AVEC LES PROFESSIONNELS DE SANTE 

Le Comité Scientifique 
Afin de répondre d’une part aux exigences de contrôle 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 l’institut Pasteur à Paris, 
• Le Docteur Maïa Delage, Dermatologue au centre médical de l’institut Pasteur à Paris, 
• Le Pr Céleste Lebbe, Dermatologue à l’Hôpital Saint-Louis de Paris, 
• Le Dr Gilles Hayem, Rhumatologue - Hôpital Bichât Jean-Claude Bernard,  de Paris, 
• Le Dr Thierry Baubet, Psychiatre - Hôpital Avicennes de Paris,  
• Le Dr Philippe Guillem, Chirurgie viscérale - à Lyon, 
• Le Pr Sandrine Lorimier, Chef  du service d’Odontologie à l'Hôpital Maison Blanche, CHU de 
Reims.  
À cette équipe de métropole se rajoutent deux médecins experts de Verneuil à La Réunion: 
Dr Sophie Osdoit : Dermatologue, Hôpital Bellepierre de St Denis et Hôpital de St Benoît
Dr Antoine Bertolotti : Dermatologue, Hôpital 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 à l’écriture du premier ouvrage médical sur la Maladie de 
Verneuil, édité en langue anglaise sous le titre “Hidradenitis Suppurativa”, et en Français 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 à 

être remis aux personnes atteintes de la Maladie de Verneuil. 
• Mise à jour régulière 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 à être 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 à jour régulières des informations médicales. 
• Compilation des dernières données sur l’HS, mises en ligne sur un site réservé aux professionnels de santé. 
Des centaines de publications médicales ont été acquises par l’AFRH sur PubMed, Medline, Gateway.., pour 
être mises à disposition des médecins. Cette base de données est uniquement accessible sur mot de passe, 
délivré sur demande après 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 grâce notamment à un carnet de suivi qui 
sera remis au patient. 
• Mise en place d’une ressource humaine prête à 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. 

MALADIE DE VERNEUIL

http://www.afrh.fr
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Informer pour réduire 
le délai de diagnostic 

"Tous en coeur pour lutter 
contre Verneuil" est une 
opération menée par 
l'Association Française pour la 
Recherche sur l'Hidrosadénite 
(A.F.R.H.) pour parvenir à diminuer le 
délai de diagnostic de la maladie de 
Verneuil qui est en moyenne 
actuellement de 8 années. Cette 
maladie dermatologique chronique, 
qui touche 1% de la population, 
repose pourtant sur 
un diagnostic clinique très 
simple.

Un ambassadeur de coeur : Vernou  
Partant de ce constat, notre association a souhaité mettre 
en place une campagne de communication basée sur la 
remise gracieuse d'un chien en peluche rose, nommé 
Vernou, pour qu'il soit placé dans des endroits fréquentés 
par le public afin qu'il puisse y avoir facilement accès.

Nous avons donc choisi d'offrir nos peluches Vernou (soit en 
les expédiant par la poste, soit en les remettant en main propre) à 
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 collèges et de 
lycées, des pharmacies, des écoles d’infirmières,…

Pour parvenir à atteindre notre objectif de faire connaître 
la maladie de Verneuil d'un plus grand nombre de 
personnes et ainsi de permettre un diagnostic moins tardif 
de cette maladie, Vernou porte à son poignet un mini livret 
mentionnant sur la page de couverture "Connais-tu 
Verneuil ?”.

http://www.afrh.fr
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Les pages intérieures du livret contiennent une rapide 
description et 3 photos montrant ce qu’est la maladie de 
Verneuil à différents stades de sévérité, permettant ainsi 
aux personnes qui les consultent de découvrir cette 
maladie et pour certaines, nous l'espérons, d’y reconnaître 
ce dont elles souffrent, ce qui les incitera alors à consulter 
un médecin pour obtenir un diagnostic. Gagner du temps 
sur ces 8 années de délai, évitera assurément à ces malades 
de courir le risque de glisser vers un stade plus sévère de la 
maladie.

La dernière page du livret, leur permet, quant à 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 
de partager leur vécu. Pour découvrir ou en apprendre un 
peu plus sur la maladie de Verneuil rendez-vous le site de 
l'AFRH - www.afrh.org

PRÉPARATIFS DE CAMPAGNE

Après 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 à 
l'intérieur, acheté des enveloppes 
d'expéditions, recherché les adresses des 
services à 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 l’AFRH à 
l’Institut Imagine. Il ne manque jamais de 
parler de parler de cette maladie chaque fois 
qu’il le peut. Une vidéo de l’une de ses 
interventions se trouve sur le site de l’AFRH.

http://www.afrh.fr
http://www.afrh.org/
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Origine du projet 
A l'origine de ce projet, il y a Caroline Fonteyne, Présidente de l'association "Tous en Coeur". Elle 
souhaitait par ce geste aider les malades atteints de la maladie de Verneuil à faire connaître leur 
pathologie, notamment en sollicitant les médias à parler de cette campagne d'information. Nous 
avons accepté, à la demande de Caroline, de reprendre à notre entière charge cette campagne 
d'information pour la poursuivre et la faire évoluer. 

A quoi sert l'argent collecté ? 
Les fonds qui sont récoltés par cette campagne nous permettent de poursuivre l’envoi de peluches 
dans de nouveaux services hospitaliers, centres médicaux, cabinets de médecins généralistes, 
dermatologues, chirurgiens, mais aussi dans des infirmeries scolaires de collèges et de lycées, des 
pharmacies, des écoles d’infirmières,… L'argent récolté grâce à la vente des peluches auprès 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 l'accrocher au poignet de Vernou, 
faire imprimer l'infographie et la plaquette d'information, acheter les enveloppes d'expédition et 
régler les frais d'expédition des peluches. Les dons supplémentaires sont quant à eux dédiés à 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 à notre compte dédié à cet 
effet.

http://www.afrh.fr
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CRAM, CNAM, MDPH, Médecine du Travail 
Envoi d’une information à tous les médecins-conseils de chaque caisse française (métropole et Dom Tom) ainsi 
qu’aux médecins du travail, après avoir constaté que la plupart de ces médecins ne connaissaient pas du tout 
cette pathologie, et rejetaient régulièrement les demandes, sans examen ni interrogatoire complémentaire. La 
maladie de Verneuil ne faisant pas partie des pathologies bénéficiant automatiquement de la prise en charge à 
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 auprès du Haut Comité Médical en Août 2002.  
Après 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 à 100% hors liste. Voir lettre de CNAM dans les annexes. 

Rendez-vous au Ministère de la Santé 
Nous avons plusieurs fois été reçu au Ministère de la Santé pour y défendre les droits des malades. La dernière 
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 l’Hidrosadénite Suppurée, que la HAS a toutefois refusé de rembourser, laissant 
les malades Française les seuls à ne pas pouvoir bénéficier de cave traitement étant donné son coût !

L’AFRH ET LES ADMINISTRATIONS DE SANTE

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

Journaux et Quotidiens 
Plusieurs grands quotidiens régionaux ont accepté de recueillir nos témoignages. Ces articles se trouvent dans 
les annexes dans ce dossier. 
Grâce à une souscription «médiatisation de la MV» lancée auprès de ses membres et amis, l’AFRH a pu 
acheter, en 2010, 4 encarts publicitaires dans les suppléments du Nouvel Observateur de 3 régions (Alsace, 
Aquitaine, Centre).

L’AFRH ET LES MEDIAS

Réussir à communiquer sur la réalité de la Maladie de Verneuil est l’une des préoccupations de l’AFRH, mais 
c’est aussi l’une des plus grandes difficultés que nous rencontrons. 
Notre principale difficulté est d’arriver à convaincre les médias, et particulièrement les télévisons de l’intérêt de 
porter à la connaissance publique de l'existence de cette maladie, et cela malgré le fait qu’elle touche 1% de la 
population.

http://www.afrh.fr
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Boutiques solidaires 
L’AFRH possède une boutique solidaire 
sur son site Internet. 
Tout achat effectué dans sa boutique, 
participe au soutien de ses missions et 
financement de la Recherche médicale sur la 
maladie de Verneuil. 

Cartes de Voeux 
Présenter ses voeux est une tradition. 
L’AFRH propose de très belles cartes 
imprimées sur papier photo glacé. 
Catalogue disponible sur Internet.  

Musique 
Lorsque la musique devient un don, elle 
participe activement au soutien des 
malades. Découvrez les deux CD de 
musique composées tout spécialement au 
profit de l’AFRH par des artistes de 
talents.

Films de l’AFRH 

• Disponibles sur nos sites, nos 
réseaux sociaux et les grandes 
plateformes comme Youtube, 
Viméo…

Bouba, 1ère mascotte de l’AFRH

Une série de films informatifs et relatant le 
vécu des malades 

Toutes nos vidéos sont disponibles sur le site de 
l’AFRH. Elles ont pour objectifs: 

- D’améliorer les connaissances scientifiques des professionnels de 
santé. 

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

- De promouvoir l’AFRH afin de permettre aux malades de sortir 
de leur isolement

Soutenir l’AFRH et la Recherche Médicale

“ Maladie de  Verneuil 

Connaître pour Comprendre 

Comprendre pour Accepter 

Accepter pour Lutter 

Lutter pour Dénoncer 

Dénoncer pour Avancer”

Vernou, 2ème mascotte de l’AFRH

http://www.afrh.fr
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Annexes
➡ Lettre réseau de la CNAM pour la prise en charge Hors Liste des malades 
➡ Nouvelle Pétition “Lettre ouverte à Monsieur le Président de la République 
Française, Madame la Ministre des Affaires Sociales et de la Santé, Madame la 
Ministre déléguée aux personnes handicapées “ 
➡ Quelques unes des publications 

“Mettre un mot sur un mal,  
c’est mettre à mal tous les maux”

http://www.afrh.fr
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Publications de l’AFRH

Les Clés de la Maladie de Verneuil Carnet de suivi

Guide Questions-Réponses sur la 
Maladie de Verneuil Infographie

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

http://www.afrh.fr
http://www.afrh.org
http://www.vaincre-verneuil.fr
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Publications de l’AFRH

La prise en charge psychologique de 
la Maladie de Verneuil

Pris en charge psychosociale 
de la Maladie de Verneuil

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

http://www.afrh.fr
http://www.afrh.org
http://www.vaincre-verneuil.fr
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Plaquette de l’AFRH
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CARTE D’IDENTITÉ de l’A.F.R.H. 

Association Française pour la Recherche sur l’Hidrosadénite (A.F.R.H.) 

22 Rue du Palmier Royal - 97470 Saint-Benoît (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 l’Hérault le 20 Mars 2003, sous le N° 858, modifié en Préfecture de l’île de 
la Réunion le 16 Mai 2018, sous le N° 1950 

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

Code APE : 9499Z 

Coordonnées Bancaires : 

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

Trésorier : Monsieur Marc-Antoine Bru - 22, rue du Palmier Royal -  
99470 Saint-Benoît - 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-Benoît - 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 - Tél. 09 81 11 15 38 c.vincent@afrh.fr

FR76 3003 3223 50171434 23 Société Générale
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