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Les Chemins de Verneuil - mai/juin 2019

Campagne itinérante de sensibilisation et de prévention de
la maladie de Verneuil - Juin 2019
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1 — Rappel des objectifs

Destinée a toucher un public trés large mais également rencontrer les malades éparpillés
sur I’'ensemble du territoire, I'opération Les chemins de Verneuil consistait en un tour de
France des principales capitales régionales suivant |'ancien découpage administratif au
départ de Lyon-Ecully.

A bord d’un camping-car et avec |'autorisation des municipalités traversées, nos bénévoles
ont donné rendez-vous au public et aux malades au cceur des cités pour une aprés-midi
d’information et d’échanges sur la maladie de Verneuil. C'est un périple de 5200 kilomeétres
sur 20 étapes réparties sur 25 jours qu’ont réalisé nos bénévoles. Ils ont roulé le matin
pour une arrivée en début d’apres-midi a chaque étape régionale.

Les villes traversées dans l'ordre :

ECULLY : 28 mai - clinique du Val d'Ouest
MARSEILLE : 29 mai - carrefour du Prado
MONTPELLIER : 30 mai - place Paul Bec
TOULOUSE : 31 mai - allée Jules Guesde
BORDEAUX : 1 juin - place Stalingrad
POITIERS : 3 juin - place Mal Leclerc
LIMOGES : 4 juin - place des bancs
CLERMONT-FERRAND : 5 juin - place de Jaude
DIJON : 7 juin - place de la République
ORLEANS : 8 juin - esplanade France Libre
NANTES : 9 juin - place du commerce
RENNES : 11 juin - place Hoche

CAEN : 12 juin - place Pierre Bouchard
ROUEN : 13 juin - place Saint Marc

AMIENS : 14 juin - place Alphonse Fiquet _
LILLE : 15 juin - place Richebé s
CHALONS EN CHAMP : 17 juin - place Marechal Foch e
METZ : 18 juin - place de la République i @F
STRASBOURG : 19 juin - place Dauphine 00 ILEEE Blarotiier Oibion
BESANCON : 21 juin - Polyclinique de Franche-Comté 3 e
VILLEURBANNE : 22 juin - place Charles Hernu
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A I'exception de la ville de Besangon, entierement consacrée aux festivités de la féte de
la musique le 21 juin, nous avons obtenu tous les arrétés municipaux d’occupation
temporaire du domaine public sollicités.
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Deux étapes ont été réalisées au sein d’établissements de santé :

- Ecully a la clinique du Val d’Ouest
- Besancon a la polyclinique de Franche-Comté

Comme initialement prévu, nos bénévoles ont été logés chaque soir en camping municipal
a l'exception des étapes de Bordeaux, Lille, Chalons en champagne et Metz ou les
bénévoles ont été invités a loger chez les malades rencontrés et aptes a les recevoir.



2 - Les partenaires

Partenaires financiers de l'opération :_, s -
ADPS - Groupe APICIL - Laboratoire (}I/\DPS B ipiciL MerotHier [(CICQ®)
Brothier - Cica+ - Bio Access (CVO) - .
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Reégion Centre Val de Loire *?Mizg\giseurance NievRE B G i
‘l#' de la Peau

Partenaires institutionnels de lH oS 9 =2\ £ |t

I"association : Cevaidetore RS

Municipalité de Villeurbanne - Clinique .

. SOLDARTERANDICAP vijjeurbanne
du Val d'Ouest - Assurance maladie du » "

Rhone - Département de la Nievre

Partenaires logistiques de I'opération : Clinique du Val d’Ouest - Polyclinique de
Franche Comté - ResoVerneuil - Ville d’Ecully

Partenaires associatifs : Fédération Francaise de la Peau (FFP) - Solidarité Handicap
(Solhand)

3 — Le déroulé de I'opération

Tous les rendez-vous se sont déroulés comme prévu entre 14h et 17h a I’'exception des
villes de Dijon pour cause de météo et Lille en raison de tensions entre forces de |'ordre
et gilets jaunes. Pour ces deux villes, les bénévoles ont d{ plier le stand une demi-heure
plus tét que prévu.

Comme prévu dans le projet, certains malades avaient la possibilité de faire un bout de
route avec nous. Ce sont donc 6 personnes qui nous ont accompagnés sur une ou
plusieurs étapes. A noter parmi eux, le président de I'association belge (HS in Belgium),
Johnny Karnier qui nous a accompagnés entre Chalons en Champagne et Strasbourg.

Certaines étapes ont donné lieu a un regroupement de malades qui sont venus
spontanément aider les bénévoles en les accompagnant sur le stand tout I'aprés-midi. Ca
a été le cas a Ecully, Montpellier, Bordeaux, Lille, Chalons en Champagne,
Villeurbanne et Strasbourg.
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4 - Quelques chiffres

Echanges

Nous avons échangé avec pres de 450 personnes tout au long du parcours. C’est a Lille,
ou nous étions idéalement placés a la sortie du métro que nous avons eu le plus de monde
(34 personnes) et a Bordeaux le moins de curieux (9 personnes). La région la plus
réceptive par le nombre de visiteurs est les Hauts de France (14%), les moins réceptives,
Nouvelle Aquitaine et PACA (5%).

La majorité des visiteurs n’étaient pas concernés par la maladie et ne la connaissaient pas
(360 personnes). 9% des visiteurs (38) étaient des malades diagnostiqués pour la
plupart qui sont venus a notre rencontre, 4 passaient la par hasard et 9 présentaient les
signes cliniques sans savoir de quoi ils souffraient. Pour ces derniers nous leur avons
conseillé de consulter au plus vite un dermatologue en plus de leur délivrer les explications
habituelles. A noter la ville de Caen ou un groupe de lycéens est venu a notre rencontre
pour découvrir la maladie de Verneuil sous I'impulsion de leur professeur de sciences.

Profil des visiteurs Réceptivité par région
Partenaires Soignants
Aidants 1% 3% Responsables HAUTS-DE-
i 9 1% 14%
Journalistes 2% Malades i
e 9% BRETAGNE g G”;;‘s'
9%
PAYS DE o
10.;“" YALDELOWS BOURGOGNE-
12% FRANCHE-COMTE
9%
Gd pUinC NOUVELLE-
AQUITAINE o=
83% i e
OCCITANIE Pﬂ’gx.rﬂ!!g!‘;lﬁ:ﬁs

6%

5%

*Responsables = Directeurs d’établissement, élus et représentants municipaux

Livre blanc et cartes postales

Nous avons collecté 44 commentaires dans notre
livre blanc. Extraits :

« Ce n’est pas qu’une maladie, c’est aussi une équipe
(médecins et autres bénévoles et malades) qui sont
toujours la, préts a nous remonter moralement, a nous
accueillir etc... Le combat reste d’actualité et ne pas
reldcher la pression afin d’étre reconnu. Merci a vous le bus
de Verneuil en direct de Montpellier. Bises. » Montpellier

« Trés bonne initiative d’aller de ville en ville faire connaitre
cette maladie que peu de gens connaissent et qui en fait
souffrir. Plein d’espoir pour qu’un traitement soit trouvé.
Merci aux bénévoles pour leur accueil. » Rennes

« Votre démarche est remarquable. Bravo.

Pourvu que ¢a dure ! Bon courage, merci d’informer la
population dans la France entiére de cette maladie. Bonne
continuation ! » Lille




« Une maladie que je ne connaissais pas mais je comprends, j'ai moi-méme des problémes de

santé non reconnus, pas de traitement. Courage a vous, continuez votre combat. » Chélons en
Champagne

« Ce que vous faites est d’utilité publique. Je vous souhaite de développer ce que vous faites afin

d‘aider des patients touchés par cette maladie encore trop méconnue. Merci infiniment pour toute
l'aide que vous m’avez apportée. » Strasbourg

234 visiteurs ont signé les cartes postales achetées au jour le jour dans les capitales
traversées :
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Questionnaire et jeu d’éducation thérapeutique

Tout au long du parcours, sur chaque stand, les visiteurs
I—— avaient la possibilité de compléter un questionnaire de
S connaissance sur la maladie de Verneuil. Si le grand public

hésitait a participer, les malades ont volontiers joué le jeu.

Nous avons collecté 26 questionnaires complétés dont 9 (35%)
sans aucune erreur.

® est une maladie du follicule pileux

® est une maladie rare

 est trés connue du monde médical

» est contagieuse

« se manifeste sous forme d’abcés douloureux
e concerne plus souvent les femmes

« touche 650 000 personnes en France

» est décelable par des tests sanguins

« bénéficie de traitements efficaces

Outil d’éducation thérapeutique destiné aux malades,
notre jeu de cartes a animé les stands tout en les amusant.

Trois types de cartes étaient
proposés par tirage au sort:
cartes Question, cartes Action et
cartes Bonus. L'occasion de se
s’exprimer librement et de repartir
avec des cadeaux souvenir des
Chemins de Verneuil.

« est aggravée par le surpoids

» est une maladie infantile

ooooooooooon

« peut apparaitre sous les aisselles
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Envie d'en savoir plus 2

Laissez-nous Vs coordonnées, nous vous
recontacterons @

Nom :

Prénom :

% Soldarizé Verneuil 2019

Adresse mail :




Photos, Vidéos

Les directs :

Chaque soir, apres la journée de stand, les internautes
avaient rendez-vous en ligne sur Facebook pour un
résumé en direct de |'étape du jour. Ces vidéos d’'une
durée moyenne de 3’30’ ont touché une moyenne de
1266 personnes chaque jour. Les internautes ont
réagi 25328 fois sur I'ensemble des vidéos pendant
toute la durée du voyage. N
Ces vidéos étaient I'occasion de faire un petit résumé de la journée écoulée et d’aborder
un théme différent chaque soir (I'implication des bénévoles, les outils utilisés sur le stand,
I'avancée du voyage, I'engagement des partenaires...).

fard © Partager ¢

Les chemins de Verneuil © ad
Aregarder plustard  Partager

La vidéo du voyage :

Une vidéo intitulée « Les Chemins de Verneuil » a été 25 cherrirs
réalisée par Julien Réale, bénévole de |'association >

et vidéaste. Cette vidéo est un résumé de I'ensemble
du parcours.

// 1772¢ ////

Les portraits :

Notre vidéaste a proposé aux personnes concernées par la maladie rencontrés lors du
voyage de partager leur expérience a travers leur témoignage en vidéo.
10 portraits ont été ainsi réalisés : 6 malades, 3 aidants et 1 soignant.

Les photos :

Ce sont plus de 1500 photos qui ont été prises sur lI'ensemble du parcours par les
différents participants. Elles sont visibles dans le site de Solidarité Verneuil et sur notre
page Facebook.

solidarité
verneuil

MALADIE de VERNEUIL
ou

Documentation/Goodies

' .. . HIDROSADENTTE
900 plaquettes de l'association et 450 livrets ; . SUPPUREE
. . . L. £y s e sosa [ Mi P
« Mieux la connaitre pour mieux reéagir » ont ete i||gupha.*r®
distribués au cours du voyage. e
7 _— . . ks - p\ t .
Stylos, magnets et porte-cle a I'effigie de I'association ar ....;,;:_ s

ont également été largement distribués.

5 - Les contacts presse

Au cours du voyage, nous avons rencontré 6 journalistes :

- Ecully (Le Progrés) pour |'étape de départ,
- Dijon (Radio Morvan et le Bien public),

- Chalons en Champagne (La Vie en Champagne-Ardenne et I'lUnion),

- Besancon (I’'Est Républicain).



Radio
Radio Morvan - 06 juin 2019

Radio Morvan 6 juin ...

RADIOﬁougcr/u 7%
| 2

Interview téléphonique d’'Héléne RAYNAL, présidente de
Solidarité Verneuil enregistrée le 5 juin pour une diffusion
radio le lendemain.

Emission a écouter sur le site de Solidarité Verneuil
https://www.solidarite-verneuil.org/page/486609-les-chemins-de-verneuil

—

Presse Internet
La vie en Champagne-Ardenne — 17 juin 2019

Interview vidéo d’'Héléne Raynal et Fatima Pinto-Carvalho,
aidante locale sur I'antenne de « La vie en Champagne-
Ardenne » diffusée sur la page Facebook de la radio
https://www.facebook.com/lavieenchampagneardenne/videos/22514
46441598194/UzpfSTEWMDc1MzY50TU2MDoxMDE1NzI2Njk4NTYxND
U2MQ/

‘g) [iavie en.Ghampagne 1.. 0~

Presse écrite

Le Progrés Lyon — Mardi 21 mai Le Progres Lyon - Mercredi 29 mai

ACTU METROPOLE DE LYON | 21 Santé
Le Tour de France de la maladie

de Verneuil est lancé

Mardi 21 mai 2019

WA Maladie de Verneuil

Ils brisent le tabou sur une 2

maladie honteuse et douloureuse

L'association lyonnaise
Solidarité Verneuil se bat
pour aider les personnes
atteintes d'une pathologie
trés handicapante, social-
ement et physiquement.
Un tour de France de la
maladie de Verneuil parti-
ra d’Ecully le 28 mai.

élene Raynal préside [i

Solidarité Verneuil, une
association qu'elle a créée il
y a dixans, 2 la suite d'une
expérience personnelle dou-
loureuse. Cette association
entend accueillir, orienter et
accompagner les personnes
atteintes de la maladie de
‘Vemneuil, encore méconnue,
parfois des médecins eux-
mémes. Rencontre.

Comment va se dérouler
votre tour de France ?
« Nous partirons le 28 mai

dela clinique du val d'Ouest,

Ecully. Nous avons la
chance d'avoir dans cet
établissement un chirurgien
-le Dr Philippe Guillem - qui
fait partie des rares
praticiens en France spécial-
isés dans 'approche de cette
maladie. En un périple de

allons par-
courir la
France, du

Héléne Raynal, |-.umm de

nord au sud et d'est en ouest
avec un camping-car et tout
le matériel nécessaire & une
campagne d'information et
de dépistage & I'échelle na-
tionale. Nous allons & la ren-
contre des malades isolés &
qui, nous le savons, notre
seule existence fera du bien.
1ls pourront méme faire
avec nous
Iétape suiv-
ante ! Nous

lidarité V!mellll" dans le Parc de la dh‘qlle dll Val d'Ouest
partenaire Mmrlquo de 'Association - d'od partira le “tour de France". Photo Progrés/jean DESFONDS

dans les zones

au grand pub-

lic les signes cliniques de la

maladie, sensibiliserons les

municipalités (celle Ecully
td

concaves du corps (aisselles,
pli de l'aine, pli interfessier
et mammaire, et toutes les

et déja).
Nous atteindrons, en
21 étapes, les principales
capitales régionales ot nous
sommes attendus. Nous se-

rons en permanence quatre *

bénévoles, voire davantage,

 pour chaque étape ».

Quelssontles symptomes
de la maladie de
Verneuil 2

« C'est une affection
cutanée qui se manifeste par
I'apparition d'abeds trés

Aucun traitement
pour en guérir

La maladie de Vemeul porte
e nom du chirurgien qui pub-
lia pour la premiére fois, en
1854, une éude sur le sujet
On parle aussi d'« hidro-
sadénite suppurée ». « Ace
jour, il n'existe aucun traite-
‘ment permettant den guérir,

glandes dela
sueur). Des nodules impor-
tants, rouges, chauds et par-

11
Nous allons
ala rencontre
des malades isolés
a qui notre seule
existence fera
du bien. ”
Héléne Raynal,
présidente de
Solidarité Verneuil

chosociales : repli sur soi,
honte, perte demploi, trou-
bles familiaux sur fond de
souffrance physique, etc.
Dot un taux d'addictions.
(tabac et autres) et méme de
suicides bien supérieur a la
moyenne nationale. Sans
compter que mal diagnosti-
qués, ces malades peuvent
s'entendre reprocher une hy-
gitne approximative ou une
addiction prise pour la cause
alors qu'elle est la con-
séquence des maux! Des
maux qui figurent en
troisitme position dans le
“top 10" des maladies par-

apparaissent, qué ne finis-
sent pas de sc rompre d'eux-
mémes laissant échapper de
fortes quantités de pus mal-
odorantes. »

Quelles conséquences au
quotidien pour ceux qui en
souffrent ?

«Ces symptomes ne sont
pas sans répercussions psy-

es!
De notre correspondant local,

Jean DESFONDS |

Mardi 28 mai, de 17 &
18 heures : rassemblement
sur le parking de la clinique
du Val d'Ouest, chemin de la
Vernique, & Ecully, pour le
top départ symbolique de la
campagne itinérante

wla maladie de Verneuil en quelques chiffres

> 123 % de la population est touchée par cette
pathologie.

> Hommes : 26 %.

> Femmes : 74 %.

> 70 % des malades sont fumeurs.

> 94 % ne passent pas une année sans crise.

= 94 % ont subi des interventions chirurgicales (dont
huit incisions et quatre exéreses).

> 59 % de ceux qui sont salariés en activité ont une
moyenne annuelle de 36 jours de congé maladie.

> 39 % ient d'une prise en charge Affection
longue durée (ALD) bien que la maladie soit hors liste.

le demande 2 : soli-

En savoir plus sur l'association : www.solidarite-
il

Cela
rie des maladies
‘mémesi elle conceme phus de
650000 personnes en sur sim
De plus, comme elle est trés darite.verneuil@gmail.com »).
'mal identifiée, on constate un
de diagnostic moyen de
peut &tre amélioré. » Contact : 06.27.44.77.60.

(« Enquéte réalisée par Solidarité Verneuil, disponible |

Olivier Béneton, directeur de la Clinigue, Héléne Rayni la présidente de Solidarité Verneuil,
te Dr Philippe Guillem, spécialiste de la maladie, et quatre des bénévoles qui participent 3

Photo P
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ESFONDS

avec leur p

Ce mercredi, la caravane
qui va parcourir la Prance
pour faire connaitre la Mala-
die de Verneuil a pris le dé
part de la cliniq Val
d'Ouest, un des rares
experts dans la prise e
charge de cette pathologie en-
core mécennue,

Une pathalogie qui touche
un Frangais sur 100

« Elle concerne pourtantun
frangais sur 100, précisait. Ol-
ivier Béneteon, le directeur

général de Ja clinique. On sait
désormais la traiter et aider &
sortir de l'enfermement social
li¢ & cette maladie a la fois
douloureuse et humil-
te par la répulsion que
peuvent susciter ses
écoulements purulents et
malodorants. Nous par-
ticipons non seulement au
soin, mais & un nécessaire tra-
vail de réinsertion. »

Le Dr Philiope Guillem qui
pratique nombre d'interven-
tions chirurgicales sur les

nalades de Verneuil concede
quant a lui que le médica-
ment qui vaincra définitive-
ment la maladie n’a pas en-
core été trouvé. En attendant,
ce courageux Tour de France
va réconforter et informer de
nombreux malades et soi
gnants.

Le camping-car va parcourir
plus de 4 000 km et s'arréter
dans 21 villes.

Site web : www.solidarite-

verneuil.org



Le Bien public (journal numérique Dijon) — Vendredi 7 juin

LE BIEN PUBLIC
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DIJON

Les chemins de Verneuil font étape a Dijon

lors leur tour de prévention

+ LES CHEMINS DE VERNEUIL 2019
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La caravane des Chemins de Verneuil était place de la République vendredi 7 juinde 14 3
17 heures. Photo LBP/Marion DECAILLOZ

L’Union Chélons - Lundi 17 juin

SANTE

Elles veulent parler
de [a maladie de Verneui

SAINT-MEMMIE Une opération de sensibilisation a lieu ce jour.
Amandine et Emilie témoignent sur la maladie.

L'ESSENTIEL

 Une opération de sensibilisa-
tion a la maladie de Verneuil a lieu
aujourd’hui, de 14 3 17 heures place
Foch a Chalons. Des bénévoles de
lassociation Solidarité Verneuil seront
présents.

* La maladie de Verneuil est une
maladie inflammatoire affectant la
peau. Elle est rare et peu connue.

« Amandine et Emilie Pinto Car-
valho, deux sceurs touchées par la

P gie et vivant a Saint-Memmi
seront présentes place Foch cet aprés-
midi avec leur mére Fatima. Elles
racontent leur quotidien avec la
maladie.

que mére. » Fatima Pinto Carvaiho

compte bien profiter de I'opéra-

tion de sensibilisation menée par
I'association Solidarité Verneuil, au-
jourd'hui de 14 a 17 heures place
Foch, pour faire connaitre la maladie
de Verneuil. Elle sera présente sur
place avec ses deux filles, Amandine
et Emilie, touchées par la pathologie.
Mais qu'est-ce que la maladie de
Verneuil exactement ? « C'est une in-

| 1 faut faire quelque chose en tant

Emiie et Amandine sont les seules 3 étre touchées par ta maladie de Vereuil dans la famille. Lear mére Fatima (derriére) est pas atteinte.

fection des glandes sudoripares. On ne
sécréte pas totalement la sueur, donc
elle stagne sous la peau et cela pro-
voque des abcés, décrit Amandine
Pinto Carvalho, 23 ans. Cela forme de
grosses boules sous la peau ou en sur-
face.» La jeune femme est touchée
par la maladie depuis I'dge de 16 ans.

Sa sceur cadette Emilie, 15 ans, est -

également atteinte depuis un an.

“LETE EST LA PERIODE LA PLUS COMPLIOUEE™
Une maladie qui provoque d'impor-
tantes douleurs, et qui est handica-
pante dans la vie de tous les jours.
«ll y a des jours oit on ne peut pas
marcher. L'été est la période la plus
compliquée, avec la sueur et le frotte-
ment des abcés contre les vétements,
redoute Amandine. La chaleur et le
stress ne sont pas bons pour la mala-
die. Et c'est dur de faire comprendre
aux gens la douleur que c'est au quoti-
dien. »

Des douleurs qui ont changé la vie
d'Amandine et Emilie. Scolarisée en
quatriéme au collége Notre Dame
Perrier a Chalons, Emilie est dispen-
sée de sport. Elle a plusieurs fois
manqué des cours a cause de la pa-
thologie. «Si ¢a continue comme ¢a,
I'an prochain, il faudra envisager des
cours particuliers » pense sa mére Fa-
tima, qui travaille comme maitresse

de maison au foyer de vie pour han-
dicapés Charcot. Amandine, elle, a
perdu son emploi & cause de cette
maladie de la peau : « La médecine du
travail m'a déclarée inapte en no-
vembre. Je suis donc au choémage. Je
monte un dossier a la Maison départe-
mentale pour les personnes handica-
pées de la Marne (MDPH) afin d'étre
reconnue travailleuse handicapée. »
Amandine travaillait dans la restau-
ration. Elle envisage une reconver-
sion dans un emploi de type admi-
nistratif.

Pour lutter contre la maladie de Ver-
neuil, il existe plusieurs options:
I'incision, I'opération avec une abla-
tion des glandes infectées a I'endroit
voulu, ou certains antibiotiques.
« Mais cette maladie peut s'endormir
et revenirs, prévient Fatima Pinto
Carvalho. «La maladie a 30% de
chances d'étre transmise par les pa-
rents», indique Amandine. Ce qui
n'est cependant pas le cas chez cette
famille, puisque les parents d'Aman-
dine et Emilie ne sont pas touchés.
La maladie touche 600000 per-
sonnes en Francé, Aprés l'opération
de sensibilisation d'aujourd’hui, « le
but serait d’avoir un référent par ré-
gion pour faire connaitre la maladie »,
imagine Fatima Pinto Carvalho. @
KEVIN MONFILS

La caravane des Chemins de Verneuil
était place de la République a Dijon
vendredi 7 juin. Les bénévoles sont
partis de Lyon en mai pour un tour de
France afin de sensibiliser et renseigner
sur la maladie de Verneuil. "Cette
maladie orpheline est trés invalidante
mais invisible et peu connue, nous
essayons de faire bouger les choses”
explique Héléne Raynal, présidente de
I'association Solidarité Verneuil.

L’Union Chéalons - Mardi 18 juin

SANTE

Pour un référent
de la maladie de Verneui

CHALONS-EN-CHAMPAGNE

Jusqu’a 17 heures hier, la caravane
de l'association Solidarité Verneuil
était installée place Foch. Partie de
Lyon depuis le 28 mai, elle prend
la route ce matin pour Metz et
mercredi pour Strasbourg. « Nous
sommes trés fatigués mais trés
contents d'avoir pu parler de la ma-
ladie. » i

La présidente de l'association a
vécu une semaine assez éprou-
vante. Essentiellement, sous la
pluie, au camping, sur la route ou
a I'extérieur. « Nous restons la jour-
née ou l'aprés-midi dehors. » Mais
C'est pour la bonne cause, échan-
ger et informer sur cette maladie
handicapante qui touche 600000
personnes en France. «Elle peut
étre trés  handicapante surtout
l'été. » Avec l'apparition de boules
sous la peau ou en surface, causée
par l'infection des glandes sudori-
pares.

Pour sensibiliser le grand public,
des dépliants mais également un
livre d’or et des goodies. « Nous
vendons également des objets

atteintes par a aladi

ne mére.

comme des mugs, des casquettes ou
encore des sacs a dos. Avec cette
vente on essaie de financer notre
tour de France. » Tous a 'effigie des
160 ans de la découverte de la ma-
ladie, ils permettent aussi d’enta-

mer le dialogue,

Les bénévoles de I'association es-
pérent, par leur action, avoir un
référent par région pour mieux
faire connaitre cette maladie. L'ap-
pel est lancé. @ ANNE-SOPHIE COURSIER
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