
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 à toucher un public très large mais également rencontrer les malades éparpillés 
sur l’ensemble du territoire, l’opération Les chemins de Verneuil consistait en un tour de 

France des principales capitales régionales suivant l’ancien découpage administratif au 
départ de Lyon-Ecully. 
A bord d’un camping-car et avec l’autorisation des municipalités traversées, nos bénévoles 

ont donné rendez-vous au public et aux malades au cœur des cités pour une après-midi 
d’information et d’échanges sur la maladie de Verneuil. C’est un périple de 5200 kilomètres 

sur 20 étapes réparties sur 25 jours qu’ont réalisé nos bénévoles. Ils ont roulé le matin 
pour une arrivée en début d’après-midi à 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 

CHALONS EN CHAMP : 17 juin - place Marechal Foch 

METZ : 18 juin - place de la République 

STRASBOURG : 19 juin - place Dauphine 

BESANCON : 21 juin – Polyclinique de Franche-Comté 

VILLEURBANNE : 22 juin - place Charles Hernu 
 

A l’exception de la ville de Besançon, entièrement consacrée aux festivités de la fête de 

la musique le 21 juin, nous avons obtenu tous les arrêtés municipaux d’occupation 

temporaire du domaine public sollicités. 

 

 

 

 

Deux étapes ont été réalisées au sein d’établissements de santé :  

- Ecully à la clinique du Val d’Ouest 

- Besançon à la polyclinique de Franche-Comté 

Comme initialement prévu, nos bénévoles ont été logés chaque soir en camping municipal 

à l’exception des étapes de Bordeaux, Lille, Chalons en champagne et Metz où les 

bénévoles ont été invités à loger chez les malades rencontrés et aptes à les recevoir. 



2 – Les partenaires 

Partenaires financiers de l’opération : 
ADPS – Groupe APICIL – Laboratoire 
Brothier – Cica+ - Bio Access (CVO) – 

Région Centre Val de Loire  
 

Partenaires institutionnels de 
l’association : 
Municipalité de Villeurbanne – Clinique 

du Val d’Ouest – Assurance maladie du 
Rhône – Département de la Nièvre 

 
Partenaires logistiques de l’opération : Clinique du Val d’Ouest – Polyclinique de 
Franche Comté – ResoVerneuil – Ville d’Ecully 

 
Partenaires associatifs : Fédération Française de la Peau (FFP) – Solidarité Handicap 

(Solhand) 

 

3 – Le déroulé de l’opération 

Tous les rendez-vous se sont déroulés comme prévu entre 14h et 17h à l’exception des 

villes de Dijon pour cause de météo et Lille en raison de tensions entre forces de l’ordre 

et gilets jaunes. Pour ces deux villes, les bénévoles ont dû plier le stand une demi-heure 

plus tôt 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 l’association belge (HS in Belgium), 

Johnny Karnier qui nous a accompagnés entre Châlons en Champagne et Strasbourg. 

 

Certaines étapes ont donné lieu à un regroupement de malades qui sont venus 

spontanément aider les bénévoles en les accompagnant sur le stand tout l’après-midi. Ça 

a été le cas à Ecully, Montpellier, Bordeaux, Lille, Châlons en Champagne, 

Villeurbanne et Strasbourg. 

 

 

Bénévoles 
embarqués 3 3 3 3 3 3 3 4 4 4 4 4 4 3 2 2 4 4 3 3 3 

Bénévoles 

sur le stand 5 3 5 3 5 3 3 4 4 4 4 4 4 3 2 8 9 4 5 3 4 

 

 



4 – Quelques chiffres 

Echanges 

Nous avons échangé avec près de 450 personnes tout au long du parcours. C’est à Lille, 

où nous étions idéalement placés à la sortie du métro que nous avons eu le plus de monde 

(34 personnes) et à 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 à notre rencontre, 4 passaient là 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 où un groupe de lycéens est venu à notre rencontre 

pour découvrir la maladie de Verneuil sous l’impulsion de leur professeur de sciences. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

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 là, prêts à nous remonter moralement, à nous 

accueillir etc… Le combat reste d’actualité et ne pas 

relâcher la pression afin d’être reconnu. Merci à vous le bus 

de Verneuil en direct de Montpellier. Bises. » Montpellier 
 

« Très 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 ça dure ! Bon courage, merci d’informer la 

population dans la France entière de cette maladie. Bonne 

continuation ! » Lille 

Profil des visiteurs Réceptivité par région 

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



« Une maladie que je ne connaissais pas mais je comprends, j’ai moi-même des problèmes de 

santé non reconnus, pas de traitement. Courage à vous, continuez votre combat. » Châlons 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 : 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Questionnaire et jeu d’éducation thérapeutique 

Tout au long du parcours, sur chaque stand, les visiteurs 

avaient la possibilité de compléter un questionnaire de 

connaissance sur la maladie de Verneuil. Si le grand public 

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

Nous avons collecté 26 questionnaires complétés dont 9 (35%) 

sans aucune erreur. 

 

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. 

 



Photos, Vidéos 

Les directs : 

Chaque soir, après la journée de stand, les internautes 

avaient rendez-vous en ligne sur Facebook pour un 

résumé en direct de l’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 l’ensemble des vidéos pendant 

toute la durée du voyage. 

Ces vidéos étaient l’occasion de faire un petit résumé de la journée écoulée et d’aborder 

un thème différent chaque soir (l’implication des bénévoles, les outils utilisés sur le stand, 

l’avancée du voyage, l’engagement des partenaires…). 

La vidéo du voyage :  

Une vidéo intitulée « Les Chemins de Verneuil » a été 

réalisée par Julien Réale, bénévole de l’association 

et vidéaste. Cette vidéo est un résumé de l’ensemble 

du parcours.  

Les portraits : 

Notre vidéaste a proposé aux personnes concernées par la maladie rencontrés lors du 

voyage de partager leur expérience à 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 l’ensemble du parcours par les 

différents participants. Elles sont visibles dans le site de Solidarité Verneuil et sur notre 

page Facebook. 

 

Documentation/Goodies 

900 plaquettes de l’association et 450 livrets 

« Mieux la connaitre pour mieux réagir » ont été 

distribués au cours du voyage. 

Stylos, magnets et porte-clé à l’effigie de l’association 

ont également été largement distribués.  

 

5 – Les contacts presse 

Au cours du voyage, nous avons rencontré 6 journalistes : 

- Ecully (Le Progrès) pour l’étape de départ, 

- Dijon (Radio Morvan et le Bien public), 

- Chalons en Champagne (La Vie en Champagne-Ardenne et l’Union), 

- Besançon (l’Est Républicain).  



Radio 

Radio Morvan – 06 juin 2019 

Interview téléphonique d’Hélène RAYNAL, présidente de 

Solidarité Verneuil enregistrée le 5 juin pour une diffusion 

radio le lendemain. 

Emission à 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’Hélène Raynal et Fatima Pinto-Carvalho, 

aidante locale sur l’antenne de « La vie en Champagne-

Ardenne » diffusée sur la page Facebook de la radio : 

https://www.facebook.com/lavieenchampagneardenne/videos/22514

46441598194/UzpfSTEwMDc1MzY5OTU2MDoxMDE1NzI2Njk4NTYxND

U2MQ/ 

Presse écrite 

Le Progrès Lyon – Mardi 21 mai    Le Progrès Lyon – Mercredi 29 mai 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



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

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

L’Union Châlons - Lundi 17 juin    L’Union Châlons – Mardi 18 juin 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



6 - Annexes 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Les Chemins de Verneuil – mai/juin 2019 

ECULLY MARSEILLE MONTPELLIER 

TOULOUSE BORDEAUX POITIERS 

LIMOGES CLERMONT DIJON 

ORLEANS NANTES RENNES 

CAEN ROUEN AMIENS 

LILLE CHALONS METZ 

STRASBOURG BESANCON VILLEURBANNE 


