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Quelques chiffres 

La maladie de Verneuil c’est :
- 8 700 malades à la Réunion
- 670 000 en France
- 7,5 millions en Europe
- 75 millions dans le monde
Pour autant la connaissez-
vous ?

8 ans de délai de 
diagnostic 

Malgré un diagnostic clinique 
très simple il faut actuellement 
8 ans en moyenne pour 
obtenir un diagnostic de la 
maladie. 8 années durant 
lesquelles la maladie 
progresse et des traitements 
inappropriés peuvent aggraver 
la maladie. 

3 femmes / 1 homme 

Apparaissant généralement à 
la puberté (de plus en plus 
précoce à notre époque) elle 
peut toutefois apparaître à tout 
âge. Notre association compte 
de très jeunes enfants, tout 
comme des personnes ayant 
débuté très tardivement, 
comme cette dame qui a 
débuté la maladie à l’âge de 
77 ans ! 

MALADIE DE VERNEUIL 
Tous en coeur pour lutter contre Verneuil

La maladie de Verneuil 
PRÉSENTATION 

La maladie de Verneuil 
est une maladie 
dermatologique 
chronique, 
particulièrement 
douloureuse et 
invalidante qui touche 
1% de la population. 
Aucun examen n’est 
nécessaire pour poser 
son diagnostic qui 
est exclusivement 
clinique et repose 
sur trois questions 
très simples.

mailto:contact@afrh.org
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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 ?”.

mailto:contact@afrh.org
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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.

mailto:contact@afrh.org
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.

Notre équipe 
Notre équipe est strictement constituée de bénévoles, malades, non malades et médecins experts de 
cette maladie.

Ci-dessous l'équipe de l'AFRH 

De gauche à droite :

Christine Eble : Présidente de l'AFRH Grand Est

Christel Vincent : Présidente de l'AFRH Centre  et Val de Loire

Delphine Briant : Présidente de l'AFRH Bretagne

Nathalie Gimbergues : Présidente de l'AFRH Occitanie

Marc-Antoine Bru : Trésorier

Marie-Claire Guilleret : Secrétaire et Trésorière adjointe

Marie-France Bru-Daprés : Présidente-Fondatrice de l’AFRH

mailto:contact@afrh.org
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Les Ambassadeurs de l'AFRH  

De gauche à droite :

Yann Bréhinier : Ambassadeur Région Ile de France

Karine Chegran : Ambassadrice Région Auvergne-Rhône-Alpes

Alexis Gillet : Ambassadeur Région Normandie

Vanessa Ballestra-Attali : Ambassadrice Rhône-Alpes

Alexandre Remetter : Ambassadeur Alsace-Lorraine

Frédéric Le Blevec : Ambassadeur Bourgogne-Franche-Comté

Lucie Dupéron : Ambassadrice Bourgogne

Héloïse Li Wong Ki : Ambassadrice Centre-Val de Loire / Indre

Karine Tressières Clavel : Ambassadrice du Tarn
 

L'équipe des membres du Comité Scientifique de l'AFRH : 

De gauche à droite : 

Pr Olivier Join-Lambert : Président - Chef du service de microbiologie au CHU de Caen 
Pr Céleste Lebbé : Chef du service de Dermatologie à l'Hôpital St Louis de Paris       
Pr Thierry Baubet : Chef de service du Psychologie de l'enfant de de l'adolescent, psychiatrie 
générale et addictologie à l'Hôpital Avicennes de Paris
Pr Sandrine Lorimier, Odontologue à l'Hôpital Maison Blanche, CHU de Reims
Dr Aude Nassif : Dermatologue à l'Institut Pasteur de Paris
Dr Maïa Delage : Dermatologue à l'Institut Pasteur de Paris

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)

mailto:contact@afrh.org
http://www.afrh.org


22 rue du Palmier Royal 97470 -St Benoît contact@afrh.org  - www.afrh.org 6

HS-France : http://www.sfdermato.org/site/groupe-hs-france.html 

Le groupe « HS-France » a pour objet de : 
 - promouvoir les connaissances sur l’hidrosadénite suppurative auprès des patients, des médecins 
généralistes, des médecins spécialistes et auprès des dermatologues en formation ;
- soutenir les actions de formation médicale continue sur l’hidrosadénite suppurative ;
- représenter la SFD, sur mandat expresse de celle-ci, en ce qui concerne la recherche sur 
l’hidrosadénite suppurative  auprès des pouvoirs publics, des autres sociétés savantes, des 
organismes professionnels ou privés, de personnes morales ou physiques, d’instances internationales. 
Dans ce cadre, le « HS-France » ne peut jamais prendre une position en contradiction avec celles 
adoptées par la SFD ;
- promouvoir et mener des études scientifiques dans le domaine de l’hidrosadénite suppurative ;
- proposer des références et des lignes de conduite quant à la prise en charge des malades souffrant 
d’hidrosadénite suppurative.

ResoVerneuil : http://www.resoverneuil.fr/ 

ResoVerneuil est un réseau national de praticiens, dermatologues, chirurgiens, proctologues, prenant en charge la 
maladie de Verneuil, dans le respect d ’une charte éthique et en collaboration avec les associations de patients.
Notre réseau a été créé en mars 2015 par un groupe de dermatologues, chirurgiens et proctologues, 
prenant en charge la maladie de Verneuil.
L’adhésion des membres est gratuite. 

Pour s’inscrire, il suffit d’envoyer un mail à contact@resoverneuil.fr 
Nous souhaitons ainsi mettre au service de nos patients souffrant de la maladie de Verneuil notre 
expertise réseau, née de nos échanges confraternels depuis 2008 (au sein de Resopso), afin 
d’améliorer leur parcours de soin et leur prise en charge.

ComPaRe : Communauté de Patients pour la Recherche / Cohorte Maladie de 
Verneuil : https://compare.aphp.fr/les-cohortes/cohorte-maladie-de-
verneuil.html  
ComPaRe est la communauté des patients ayant choisi de faire avancer la recherche sur les 
maladies chroniques. En répondant via internet aux questionnaires des chercheurs, en apportant leur 
expérience et leur témoignage mais aussi en inspirant leurs propres questions de recherche, les 
patients deviennent ainsi pleinement acteurs de la recherche médicale.

http://www.sfdermato.org/site/groupe-hs-france.html
http://www.resoverneuil.fr/
mailto:contact@resoverneuil.fr
https://compare.aphp.fr/les-cohortes/cohorte-maladie-de-verneuil.html
https://compare.aphp.fr/les-cohortes/cohorte-maladie-de-verneuil.html
https://compare.aphp.fr/les-cohortes/cohorte-maladie-de-verneuil.html
https://compare.aphp.fr/l-etude/liste-maladies.html
https://compare.aphp.fr/l-etude/liste-maladies.html
mailto:contact@afrh.org
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Prévenir le suicide 

Les zones les plus fréquemment 
touchées sont le pubis, la région 
périnéale, la région génitale et 
péri-anale, la région maxillaire et 
sous-mammaire. De ce fait, et en 
manque de reconnaissance et  de 
perspectives d’avenir les malades 
(et plus particulièrement les jeunes 
adolescents) s’isolent et sombrent 
dans la dépression, conduisant 
bien trop d’entre eux au suicide.

Dans le cadre de ses missions, l’AFRH souhaite pourvoir 
faire de la Réunion un département pilote en matière de 
délai de diagnostic et de prise en charge précoce de la 
maladie.

Il est en effet urgent d’agir quand on sait que :

- la prise de traitements inadaptés, tels que les anti-
inflammatoires (en vente libre) et les corticoïdes 
aggrave sérieusement la maladie.

- la recherche et la prise en charge d’un diabète de type 2 
(très fréquemment associé à la maladie de Verneuil) 
permettent de minimiser la gravité de la maladie de 
Verneuil.

- pour faire face à un taux anormalement élevé de suicide 
chez les jeunes atteints de cette pathologie, une 
information et un accompagnement psychologique 
sont très largement recommandés par les 
professionnels experts de cette pathologie.

FAIRE DE LA RÉUNION UN DÉPARTEMENT PILOTE

La maladie de Verneuil peut également être associée à des maladies inflammatoires du tube 
digestif, des spondylarthrites, des carcinomes cutanés et le pyoderma gangrenosum. La 
spondylarthrite est une maladie articulaire inflammatoire, c’est une arthrite mais qui touche 
l’axe vertébral, une inflammation des disques intervertébraux (spondylarthrite ankylosante). Le 
pyoderma gangrenosum est une ulcération cutanée qui ressemble à un gros ulcère de jambe 
mais qui n’est pas dû à un problème veineux, mais à un problème d’inflammation lié à 
l’activation du système immunitaire local.

mailto:contact@afrh.org
http://www.afrh.org
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Projets annuels récurrents : 

- Création d’une marche et/ou d’une course «Tous en coeur pour lutter contre Verneuil»

- Création d’un diner de gala «Tous en coeur pour lutter contre Verneuil» pour lever des fonds 
afin de créer un Pole Recherche Océan Indien.

- Mise en place d’un dépistage gratuit et d’évènements festifs à l’occasion de la semaine 
internationale de sensibilisation à la maladie de Verneuil avec pour point d’orgue la Journée 
Mondiale (le 6 juin).

- Collaboration avec le groupe Vindemia en cours de discussion.

- Acceptation de parrainage de l’association par Mr Alix Bazin.

- Création d’un spectacle par une danseuse professionnelle (atteinte elle même) et son 
compagnon musicien compositeur de musiques de films.

NOS PROJETS  POUR  LA  RÉUNION

mailto:contact@afrh.org
http://www.afrh.org
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Le réseau de santé « Tous en cœur pour lutter contre Verneuil » (géré par l’association à but 
non lucratif AFRH, regroupant des usagers et des professionnels de santé) a pour objectif 
d’améliorer le suivi de la maladie de Verneuil (Hidrosadénite Suppurée) et de ses facteurs de 
risque associés pour prévenir l’aggravation en France par :

➡La proposition de réponses adaptées aux 
besoins (de soins, d’éducation ou d’aide sociale) 
des patients, organisées dans un plan 
personnalisé de santé (PPS) d’une durée d’un an, 
renouvelable. Ce plan, construit avec le médecin 
traitant et le patient, est coordonné par l’AFRH 
et le réseau « Tous en cœur pour lutter contre 
Verneuil ». Il peut contenir des actions réalisées 
par divers partenaires de « Tous en cœur pour 
lutter contre Verneuil » notamment pour la 
prévention du diabète, l’arrêt du tabac, la 
pratique de l’activité physique, etc.

➡Une meilleure coordination du parcours de 
santé en lien avec le médecin traitant, entre les 
intervenants de soins médicaux, paramédicaux 
ou autres, et entre les divers lieux de soins ou 
d’accompagnement

Tous les documents de ce projet sont déjà réalisés et ont été validés par les médecins de notre 
Comité Scientifique. Ce carnet de suivi est accompagné de deux autres documents : la lettre 
d'information au patient et le formulaire de consentement d'inclusion du patient au réseau 
TCPLV. 
1/ afrh.fr/web-content/documents/asso/carnet-suivi/carnet-suivi-Verneuil-lecture.pdf
2/ afrh.fr/web-content/documents/asso/carnet-suivi/Formulaire-inclusion-patient-reseau-
TCPLV.pdf
3/ afrh.fr/web-content/documents/asso/carnet-suivi/Lettre-patient.pdf

Notre projet n'est pas co-financé. Nous sommes en attente de réunir les fonds nécessaires pour 
sa mise en oeuvre. 

L’adhésion des patients au réseau «Tous en coeur pour lutter contre Verneuil» est totalement 
gratuite.

PROJET  «CARNET DE SUIVI MULTI-DISCIPLINAIRE»

http://www.afrh.fr/web-content/documents/asso/carnet-suivi/carnet-suivi-Verneuil-lecture.pdf
http://www.afrh.fr/web-content/documents/asso/carnet-suivi/Formulaire-inclusion-patient-reseau-TCPLV.pdf
http://www.afrh.fr/web-content/documents/asso/carnet-suivi/Formulaire-inclusion-patient-reseau-TCPLV.pdf
http://www.afrh.fr/web-content/documents/asso/carnet-suivi/Formulaire-inclusion-patient-reseau-TCPLV.pdf
http://www.afrh.fr/web-content/documents/asso/carnet-suivi/Lettre-patient.pdf
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Verneuil en images
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Association Française pour la Recherche sur l’Hidrosadénite
22 Rue du Palmier Royal - 97470 Saint-Benoît

Tel : 02 62 51 80 65
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