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Chers membres de l’AFRH, 

Je souhaite remercier ici tous les acteurs qui contribuent à la réussite de nos actions, à 
commencer par vous, chers adhérents, fidèles pour la plupart d’entre vous depuis de très 
nombreuses années. 

Je souhaite saluer ensuite l’ensemble de nos bénévoles, responsables d’antennes et 
ambassadeurs, qui sont en première ligne pour apporter un soutien de qualité aux 
personnes malades, à leurs proches et aux professionnels du secteur sanitaire et social. 

Un grand merci aussi aux membres de notre Comité Scientifique, toujours à l’écoute et prêt 
à répondre à nos interrogations. Un Comité constitué de médecins généreux, engagés dans 
la recherche et tournés vers les malades et leur bien-être.

Pour finir, je souhaite mettre en lumière l’investissement des membres du comité 
d’administration, leurs contributions et la qualité de leurs débats qui sont autant de 
conditions et de signes d’une association qui avance. Un grand merci à chacun(e) d’entre 
eux, avec une mention toute particulière pour mon amie Marie-Claire.

J’invite chacune d’entre vous à prendre connaissance, dès à présent, de l’intégralité de 
nos bilans (financier et moral)  et prévisionnels. 

Toute l'équipe de l'AFRH se joint à moi pour vous remercier pour votre soutien.

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

“La chose la plus importante en communication, c’est 
d’entendre ce qui n’a pas été dit.”

(Peter Drucker)

2020 
Soutien & 
Communication
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L’Association Française pour la Recherche sur l’Hidrosadénite est une association 
assurant un service d’information et de soutien spécialisé dans la maladie de 
Verneuil, encore connue sous le nom d’Hidrosadénite Suppurée. 

Une équipe de bénévoles répond à chacune des demandes adressées à l’association. Ces 
demandes sont exprimées sous quatre formes : par téléphone, mail, courrier postal ou 
réseaux sociaux. 

L’AFRH donne des informations sur : 

-  la maladie ; 

-  les traitements ou les modalités de prise en charge ; 

-  les recherches en cours sur la pathologie qui concerne l’usager ; 

-  les dispositifs d’accompagnement social tels que les prestations de l’Assurance 
Maladie, celles en rapport avec le handicap... 

Des documents d’information écrits peuvent être envoyés afin de compléter les 
informations déjà apportées. 

Une orientation peut également être proposée à l’usager sur le plan : 

- médical (vers un service de soins spécialisé dans une pathologie ou un 
groupe de pathologies, en particulier un centre de référence) ;
-  de la vie quotidienne (vers un service ou un organisme tels qu’une Maison 
Départementale des Personnes Handicapées, une Caisse Primaire 
d’Assurance Maladie...). 

Enfin, un soutien moral et psychologique est apporté aux membres de l’association 
qui en ont besoin. Celui-ci peut prendre plusieurs formes : écoute, information, mise 
en relation avec d’autres personnes concernées ou orientation vers notre groupe de 
parole sur Facebook.

Préface
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IMPORTANT : Une série de limites encadre la réponse délivrée. 

L’AFRH assure un service d’information. Elle n’est en aucun cas un lieu de consultation 
médicale ou de télémédecine. La réponse apportée ne comprend donc aucun acte ou avis 
diagnostique, ni thérapeutique, ni pronostique. Les informations délivrées sont d’ordre 
général, et délivrées selon les recommandations de notre comité scientifique. 

C’est pourquoi aucun diagnostic ne peut être établi. Aucun avis sur l’adéquation entre le 
traitement et l’état clinique de la personne ne peut non plus être donné. Il en est de même 
pour un avis sur un professionnel de santé. 

Les informations apportées aux usagers correspondent aux données médicales connues et 
validées. L’AFRH a pour exigence de respecter les principes liés à l’éthique de l’information 
médicale. Les informations sont donc délivrées avec sérieux, honnêteté, loyauté, clarté et 
pertinence. Elles sont données dans l’intérêt de l’usager, en fonction de la situation et des 
besoins connus. 

Enfin, notre association propose une écoute et un soutien à ses usagers mais ne peut 
apporter un accompagnement psychologique approfondi. 

L'AFRH sur les réseaux sociaux :

https://www.facebook.com/pages/AFRH/
45925932808

https://www.facebook.com/groups/
264713380273594/

https://www.facebook.com/VerneuilAngels

Les sites de l'AFRH :

http://www.afrh.fr
http://www.vaincre-verneuil.fr 

Verneuil, il faut en parler !

https://www.facebook.com/pages/AFRH/45925932808
https://www.facebook.com/pages/AFRH/45925932808
https://www.facebook.com/groups/264713380273594/
https://www.facebook.com/groups/264713380273594/
https://www.facebook.com/VerneuilAngels
http://afrh.fr/ados/
http://www.vaincre-verneuil.fr
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• Bilan scientifique

• Réalisation de 2020 & Prévisionnel 2021

Présentations des 26 membres bénévoles de l’AFRH
Conseil d’Administration 

Présidente Antenne Grand-Est : Christine Eble
Présidente Antenne Centre Val-de-Loire : Christel Jouannel
Présidente Antenne Bretagne : Delphine Briant
Présidente Antenne Occitanie : Nathalie Gimbergues

Présidentes d’Antennes Régionales

Présidente-Fondatrice : Marie-France Bru-Daprés
Secrétaire générale et Trésorière adjointe (sortante): Marie-Claire Guilleret
Trésorier : Marc-Antoine Bru
Responsable relation inter-associatives et coordinatrice des ambassadeurs : Christel Jouannel
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Ambassadeurs et Ambassadrices de l’AFRH

Ambassadeur Ile de France : Yann Bréhinier     
Ambassadrice Auvergne-Rhône-Alpes :  Karine Chegran  
Ambassadeur Normandie :   Alexis Gillet  
Ambassadrice Ile de France - Val de Marne & Région Lyonnaise : Vanessa Ballestra-Attali 
Ambassadeur Alsace-Lorraine : Alexandre Remetter 
Ambassadrice Bourgogne : Lucie Dupéron 
Ambassadeur Bourgogne-Franche-Comté : Frédéric Le Blevec  
Ambassadrice Centre-Val de Loire / Indre : Héloïse Li Wong Ki  
Ambassadeur Nouvelle Aquitaine : Benjamin Cazenave  
Ambassadrice Ile de la Réunion : Gaëlle Hoarau  

Pr Olivier Join-Lambert : Président du Comité Scientifique - 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 Ambassadrice
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)

Médecins du Comité Scientifique de l’AFRH
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Nos sites Internet  

Le nombre de personnes qui contactent l’AFRH via nos sites Internet est encore cette année 
en très nette progression. 

Depuis plus 20 ans notre site afrh.fr est certifié par le label HON (Health On the Net). Cette 
certification est gage que l’information donnée sur notre site est une information de qualité 
répondant à toutes les normes mises en places par HON et en collaboration avec la HAS.

Réseaux sociaux 
L’AFRH possède des comptes sur tous les réseaux 
sociaux les plus fréquentés. Vous pouvez donc nous 
suivre sur chacun d’entre eux. Il nous manque encore un 
compte  TikTok pour toucher les plus jeunes malades. 
Cela se fera probablement prochainement.

Facebook 
• Page officielle  AFRH - « Une association sur la maladie de Verneuil / Hidrosadénite 

Suppurée compte aujourd’hui plus de 3 600 abonnés. 
 https://www.facebook.com/pages/AFRH/45925932808
• Groupe de soutien officiel Facebook : "Maladie de Verneuil, Hidrosadénite Suppurée : 

Parlons-en !" (plus de 6 500 membres). 
    https://www.facebook.com/groups/264713380273594/

Twitter   https://twitter.com/AFRH

Instagram  https://www.instagram.com/afrh/

Chaînes vidéos Sur Youtube : https://www.youtube.com/playlist?list=PL74797648FF6BEE2F
Vimeo : https://vimeo.com/afrh

Pinterest  https://www.pinterest.com/afrh

Linkedin https://www.linkedin.com/in/marie-france-bru/

https://www.facebook.com/pages/AFRH/45925932808
https://www.facebook.com/groups/264713380273594/
https://twitter.com/AFRH
https://www.instagram.com/afrh/
https://www.youtube.com/playlist?list=PL74797648FF6BEE2F
https://vimeo.com/afrh
https://www.pinterest.com/afrh
https://www.linkedin.com/in/marie-france-bru/
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Bilan Moral
• Bilan associatif

• Bilan scientifique

• Réalisation de 2020 & Prévisionnel 2021

Bilan associatif
Humain  - Nous sommes 223 membres en 2020, dont 171 adhérents cotisants. Ce 
nombre est si largement inférieur au nombre de malades que nous soutenons 
effectivement tout au long de l'année, que nous ne savons plus comment expliquer aux 
personnes que nous soutenons que leur soutien solidaire est indispensable à la 
poursuite de nos actions. Ce chiffre est d’autant plus incompréhensible que notre 
groupe de parole sur Facebook, “Maladie de Verneuil/Hidrosadénite, parlons-en !” 
compte à ce jour plus de 6 500 membres. 

Cette année encore, tous nos bénévoles méritent nos plus sincères félicitations pour 
leurs initiatives dont vous pourrez prendre connaissance plus en détail dans leurs bilans. 
Nous sommes heureux de constater que le poste d’ambassadeur vous a séduit puisque 
que grâce à lui nous avons à ce jour 11 membres dans notre équipe d’Ambassad-rices-
eurs. Chaque ambassad-eur-rice est rattaché-e à la l’Antenne Régionale la plus proche 
de sa région.

Nous avons une pensée toute particulière pour notre amie Marie-Claire qui après plus 
d’une années d’absence en raison de soucis de santé a choisi de quitter ses fonctions 
de bénévole, mais pas l’association. Nous la remercions du fond du coeur pour le 
fabuleux travail qu’elle a fourni pour l’AFRH durant près de 18 années. Nous lui 
souhaitons de rapidement retrouver une meilleure santé. Reçois un immense merci et 
de gros bisous de nous tous Marie-Claire ! 

Information et Défense du droit des malades 
- Outre nos sites Internet, nous maintenons notre présence sur les différents réseaux 
sociaux (Facebook, Twitter, Pinterest, Youtube,..) afin de toucher un grand nombre de 
personnes et ainsi les informer et aider les  malades ainsi que leur famille.
- Engagement de Marie-France Bru-Daprés, au sein de plusieurs comités de recherche 
scientifique, Français et internationaux, tantôt en tant que membre du Comité Scientifique, 
tantôt en tant que représentante des malades. 
- Nous regrettons la dissolution de la Fédération Européenne des Organisations de 
Patients  (EFPO) liée à la re-localisation indispensable de celle-ci, suite au départ de la 
Présidente de l’association Belge chez qui elle était hébergée, sans compter les autres 
difficultés liés à l’éloignement et surtout à la barrière linguistique puisque certains de ses 
membres fondateurs ne parlent pas l’anglais.
- L’AFRH étant à l’origine de la création de la Journée Mondiale de la Maladie de 
Verneuil, fixée annuellement le 6 juin, notre participation à cette journée est marquée 
par la création d’évènements aussi bien locaux que nationaux à travers nos réseaux 
sociaux. 
- L’AFRH est membre et partenaire de Solhand (Solidarité Handicap autour des maladies 
rares), de l’AFLAR (Association Française de Lutte Anti-Rhumatismale) et de la Fédération 
Française de la Peau (FFP).
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Bilan scientifique
- Publication fin 2020 des recommandations 
pour la prise en charge de la maladie de 
Verneuil en France. Ce travail de plus de 3 
ans a été réalisé par un collège de médecins 
spécialistes de la maladie de Verneuil , 
membres de la SFD (Société Française de 
Dermatologie) et moi même. Il vient tout juste 
d’être publié et a été présenté lors de 

dernières Journées Dermatologiques de Paris début décembre 2020. Notre dernier site 
internet www.vaincre-verneuil.fr reprend ces données.

- Participation en tant que membre du Comité Scientifique aux échanges concernant la cohorte 
Verneuil de ComPaRe “Communauté de Patients pour la Recherche”, énorme étude sur 10 ans, 
mise en place par l’AP-HP de Paris . 

- Poursuite de l’étude initiée par le Pr Sandrine Lorimier sur la relation entre la Maladie de 
Verneuil et les maladies parodontales (avec financement de l’ARH). 

- Signature d’un accord de confidentialité entre l’AFRH et l’Institut Pasteur pour soutenir le 
PHRC ABCESS 2 et participer à son financement à hauteur de nos moyens.

- Participation à la 2ème Journée Scientifique organisée par ResoVerneuil sur Paris.  
Présentation des actions et projets de l’AFRH.
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Bilan Moral
• Bilan associatif

• Bilan scientifique

• Réalisation de 2020 & Prévisionnel 2021

Principales réalisations de l’AFRH en 2019 et 2020  
• Organisation de l’association

✓ Recrutement de nouveaux bénévoles
✓ Création d’une convention pour les ambassadeurs
✓ Création d’un kit ambassadeur composé d’un pack de cartes de visite, 3 tee-shirts (blanc, 
noir, violet, d’une casquette, de 4 peluches Vernou, de documentation (plaquette, infographie, 
posters).

• Fabrication de 600 peluches Vernou
✓ Afin de pouvoir poursuivre la campagne “Tous en coeur pour lutter contre Verneuil” nous 
avons du faire fabriquer 600 peluches Vernou, et effectuer les tests de sécurité afin d’obtenir la 
norme CE pour notre peluche.
✓ Fabrication d’une mascotte Vernou pour les manifestations publiques.

• Actions d’information et de sensibilisation sur la maladie de Verneuil
✓ Partcipation à de nombreuses manifestations publiques avec tenue d’un stand AFRH sur la 
maladie de Verneuil (salon de la santé, octobre rose, salon des seniors,…)
✓ Participations depuis 2018 aux JDP et tenue d’un stand AFRH dans l’espace réservé aux 
associations
✓ Création du nouveau site internet www.Vaincre-Verneuil.fr
✓ Tournage et diffusion d’une série de vidéos didactiques
✓ Production de plusieurs documents à destination des malades et du grand public
✓ Animation des réseaux sociaux de l’AFRH 
✓ Création du réseau « Tous en coeur pour lutter contre Verneuil » et des outils et documents 
liés à ce projet (carnet de suivi, lettre réseau, chartre, lettre d’adhésion au programme,…)
✓ Emission dédiée à la maladie de Verneuil sur un plateau télé à la Réunion
✓ Création du marché de Noël en ligne 2.0 afin de récolter des fonds.
✓ Création d’une cagnotte de soutien au PHRC 

•      Actions en liens étroits avec les sociétés scientifiques, les chercheurs, les autorités de santé,.. 
✓ Participation aux 2 Conférences Nationales de la Fédération Française de la Peau (en 2019 
et 2020) 
✓ Participations depuis 2018 aux JDP et tenue d’un stand AFRH dans l’espace réservé aux 
associations
✓ Collaboration avec les principaux partenaires du secteur ( SFD, HAS, INSERM, Institut 
Pasteur, ResoVerneuil, …). 
✓ En charge du groupe de travail « Cohortes » de la FFP (Cohorte Constances).

• Participation à des groupes de travail scientifiques (SDF, ComPaRe, ResoVerneuil,…)
✓ Participation à des études sur les fardeaux liés à la maladie 
✓ Création d’un questionnaire Qualité de Vie
✓ Participation à la lecture de consentements éclairés dédiés aux patients pour de futurtes 
études cliniques

• Malgré la crise Covid-19, l’AFRH a maintenu le développement de ses activités. 
✓ Nous avons même réalisé un immense poster pour exprimer notre soutien aux 
professionnels de santé mobilisés durant cette crise.
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Prévisionnel

• Bilan associatif

• Bilan scientifique

• Réalisation de 2020 & Prévisionnel 2021

Fonctionnement de l’AFRH

Afin de mettre en œuvre les objectifs qu'elle s'est fixée en 2021, l’AFRH se doit de disposer d'un 
budget de fonctionnement minimal. Ce budget est indispensable au bon fonctionnement de 
l'association et à la réalisation des actions qu'elle met en œuvre (démarches partenariales, 
interventions auprès des pouvoirs publics, animation et développement de son réseau...), en plus des 
autres missions qu'elle déploie déjà. 
Objectifs : 
❑ Favoriser une meilleure prise en compte des malades et des fardeaux liés à la maladie de Verneuil
❑ Rassembler et représenter les malades dans les différentes institutions et Fédérations liées à notre 
pathologie
❑ Mener les actions nécessaires à la mise en œuvre de notre projet associatif notamment par 
l’organistaion de « Juin Violet » mois de sensibilisation international à la maladie de Verneuil.

Pour améliorer le parcours de santé des malades
• Afin de lutter contre l'errance de diagnostic.
• Afin d’améliorer l'articulation entre les différents professionnels de santé mobilisés dans 

l'accompagnement des malades 
• Afin de mieux prendre en compte les besoins et l'expertise des patients

Axes prévisonnels de travail de l’AFRH
L’AFRH souhaite mettre en place différentes actions autour de 3 axes principaux: 

• Information et soutien aux malades et au grand public
• Représentation des malades auprès des instances publiques et scientifiques
• Innovation et recherche

Axe 1 : Information et soutien aux malades et au grand public 
• Organisation régulière de visioconférences par la Présidente, les Présidentes d’Antennes ou 

Ambassad-rices-eurs

Axe 2 : Intervention et représentation des malades

Axe 3 : Innvovation et recherche
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Améliorer le parcours de santé des malades 
• Afin de lutter contre l'errance de diagnostic.

Cette errance qui dure en moyenne 8 années constitue une réelle perte de chance pour le 
malade, et un important surcoût pour l'assurance maladie. 

1. Renforcer la formation initiale et continue des professionnels de santé de premier recours 
en matière de dermatologie afin de favoriser un diagnostic précoce et, lorsque c'est 
nécessaire, une orientation plus rapide vers les spécialistes. Cette formation doit 
s'adresser prioritairement aux médecins généralistes mais doit aussi concerner les 
autres professionnels de santé en lien avec le public (pharmaciens, IDE, aides-
soignants...) 

2. Diffuser régulièrement des informations actualisées aux professionnels de santé de 
premier recours 

3. Mettre en place des campagnes d'information en direction du grand public et faire 
connaitre les ressources disponibles (association de malades, réseaux médicaux de 
références ) 

• Afin d’améliorer l'articulation entre les différents professionnels de santé mobilisés dans 
l'accompagnement des malades 

1. Démarrer la campagne « Tous en coeur pour lutter contre Verneuil ». Trouver des fonds 
pour l’impression et l’envoi des carnets de suivi

2. Mobiliser les dispositifs d’appui à la coordination (DAC) instaurés par la Loi de santé de 
2019 pour améliorer les parcours complexes liés à certaines pathologies qui mobilisent 
plusieurs spécialités médicales (dermatologie, chirurgie, gastro-entérologie, 
rhumatologie, endocrinologie, addictologie, psychiatrie… ) et paramédicales (soins 
infirmiers, kinésithérapie,…). 

3. Renforcer la dimension holistique (prise en compte de la personne dans sa globalité), de 
l'accompagnement des malades en proposant des parcours de santé mieux articulés 
entre les différents professionnels médico, psycho, sociaux mobilisés. 

4. Adapter les parcours de santé à l'âge des malades et à leurs spécificités (jeunes enfants, 
adolescents, transition enfants/adultes, seniors). 

• Afin de mieux prendre en compte les besoins et l'expertise des patients 

 1. Placer le patient au cœur de son parcours de soins, et l'inscrire comme un axe fort de 
nos politiques nationales et régionales de santé (y compris dans les territoires 
ultramarins). Le patient est un "expert" du vécu et de l’histoire de sa maladie. 
Reconnaitre cette expertise, complémentaire de celle des professionnels de santé, est 
indispensable à la mise en place d'une véritable alliance thérapeutique et d’une vision 
globale du malade. 

2. Intégrer la prise en charge des souffrances psychiques associées à la maladie de 
Verneuil dans le parcours de santé des personnes. Plus de la moitié des malades de la 
peau souffrent de 
stress, d'anxiété ou de dépression. Pourtant aujourd'hui, ces souffrances ne sont pas 
reconnues, traitées et prises en charge par le système de santé.

3. Former les professionnels de santé à la prévention et au repérage précoce des 
souffrances psychiques associées aux pathologies de la peau 

• Bilan associatif

• Bilan scientifique

• Réalisation de 2020 & Prévisionnel 2021

• Bilan associatif

• Bilan scientifique

• Réalisation de 2020 & Prévisionnel 2021
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Axes prévisonnels de travail de l’AFRH pour 2021

Axe 1 : Information et soutien aux associations, aux malades et au grand public. 

Organisées tous les mois, d'une durée de 1h, elles permettront à un ou plusieurs ambassadeurs 
d'intervenir sur un thème préalablement validé par le 
Conseil d'Administration de l’AFRH.
Le format non présentiel permettra de respecter les 
consignes sanitaires liées à la COVID19 et 
permettra une participation nationale, voire 
internationale incluant d'autres pays francophones. 
Objectifs : 

▪ Diffuser des informations fiables et actualisées sur 
les travaux de recherche, les informations 
médicales, et différents sujets liés au quotidien de 
vie des malades et leur entourage 

▪ Proposer des temps de rencontre, d'échange, et de transmission de connaissances entre 
association,  malades et leurs proches et si possible professionnels de santé, chercheurs,… 

Partenaires mobilisables : patients, professionnels de santé, acteurs institutionnels, acteurs 
économiques de la santé (laboratoires, fondations...), médias. 

Axe 2 : Intervention et représentation des malades

❑ Diffusion d’une présentation reprenant les propositions de l’AFRH et de ses membres 
- > Réalisation d’un document 

❑ Rencontres avec les acteurs institutionnels locaux en charge de la santé ( Mairies, ARS, 
Parlementaires, Départements,…) 
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• Bilan scientifique

• Réalisation de 2020 & Prévisionnel 2021

Axe 3 : Innvovation et recherche

❑ Contributions et relais des différents travaux de recherches

❑ Enquête sur les impacts de la COVID19 pour les personnes atteintes de la maladie de Verneuil. 

 

TRAVAIL

D’ÉQUIPE

Sur ces objectifs pour 2021, s’achève notre présentation du 
bilan moral de l’association, de ses actions et de ses 
prévisions. Toute l’équipe de l'AFRH reste mobilisée et à 
votre écoute. 

N'hésitez pas à nous contacter pour nous faire part de vos 
propres idées et/ou actions que vous souhaiteriez mener 
(contact@afrh.fr).
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Ce document tient lieu de convocation

Informations pour vous connecter sur le visiochat de l'AG : 

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

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

3/ Entrer le mot de passe du salon qui est : horizons2018 (dans le rectangle situé sous la phrase 
écrite en rouge) 

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

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

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

Un email spécifique vous sera individuellement envoyé APRES l’AG, afin de nous permettre de 
recueillir anonymement vos votes.

INFORMATIONS POUR VOUS CONNECTER LE 
30 janvier 2021 à 16h30


