
30 ans auprès des malades...

L’Association Française des Polyarthritiques 
et des rhumatismes inflammatoires chroniques
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3 0  a n s  d é j à . . .

Que de chemin parcouru par notre association depuis que trois femmes atteintes de polyarthrite rhumatoïde ont 
décidé de la créer pour s’entraider et échanger des informations sur la maladie, les traitements médicamenteux 
peu nombreux à l’époque et pas si efficaces qu’aujourd’hui, la chirurgie qui avait une place importante parmi les 
traitements de la PR, les droits sociaux ou encore les aides techniques pour compenser le handicap.

30 ans après, la prise en charge médicale a beaucoup évolué : la connaissance de la maladie s’est améliorée, les 
malades peuvent bénéficier de traitements plus innovants et notamment de biomédicaments, la poursuite d’une 
vie professionnelle peut s’envisager, leurs droits ont progressé. Notre association a contribué à ces changements, 
en organisant par exemple, de grandes campagnes de collecte d’ADN en partenariat avec GenHotel, ou encore en 
s’unissant avec les rhumatologues et d’autres associations pour obtenir l’accès aux anti-TNF... 

Au cours de ces 30 ans, l’AFP s’est développée : dès ses premiers mois d’existence, de nombreux malades l’ont rejointe 
pour créer des délégations à commencer par le Nord, puis la Bretagne, ... et au fil du temps des délégations naissent 
partout en France et proposent des permanences d’accueil ou téléphoniques, des moments conviviaux, ou encore des 
conférences animées par des professionnels de santé. Une équipe salariée a été constituée pour soutenir le travail 
des bénévoles et permettre la pérennité de nos actions. Tous ensemble, avec les administrateurs de l’association, nous 
avons mis en place de nombreux services pour les malades : le service Entr’Aide et le service de protection juridique, 
différents supports d’information : revue, brochures, sites internet..., de nombreuses actions dont la plus visible pour 
le grand public : les Salons de la polyarthrite. Le soutien à la recherche reste aussi l’une des priorités.
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L’AFP est devenue AFPric : de nombreux membres sont atteints d’autres rhumatismes inflammatoires chroniques que 
la PR et il était légitime de les associer à nos actions. Grâce à de généreux donateurs, nous avons pu faire l’acquisition 
de locaux à Paris.  L’agrément de représentant des usagers du système de santé obtenu en 2007 et la Reconnaissance 
d’Utilité Publique en 2009, sont venus renforcer notre légitimité.

30 ans déjà..., et ce qui n’a pas changé, ce sont les valeurs fondatrices de l’association : l’accès à l’information comme 
condition de l’autonomie des malades, l’échange et le soutien entre pairs mais aussi l’indépendance vis-à-vis du 
pouvoir médical, de l’industrie pharmaceutique ou encore des pouvoirs publics. L’AFPric est une association «PAR les 
malades, POUR les malades», ce qui ne veut pas dire en opposition aux médecins ou aux autres acteurs du système 
de santé, mais dans des échanges constructifs où la parole des malades est portée par leurs représentants.

Enfin, l’entraide et la convivialité restent deux des moteurs de l’association et je vous invite à découvrir ou redécouvrir 
quelques photos qui retracent l’histoire de l’AFPric, notre histoire à tous.

 Marie-Anne Campese-Faure
 Présidente
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... Avec le Pr MArcel-FrAncis KAhn

MArie-thérèse Breton, FrAnçoise rozier et AiMée JeAnne-rose

Les 3 fondatrices de 
L’afPric
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« Thérèse était une petite bonne femme. Elle habitait en Province dans une communauté religieuse 
et en venant à Paris, elle s’est sentie complètement isolée. Elle était à la recherche de contact avec les 
malades. Je l’ai connue par l’intermédiaire d’un rhumatologue, car à son arrivée à Paris, elle a remué 
ciel et terre et surtout les services de rhumatologie, elle a envoyé des lettres partout pour rencontrer 

des gens polyarthritiques. »

soeur thérèse Breton

téMoignAge de AiMée JeAnne-rose, FondAtrice
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« Le premier petit groupe, c’était Thérèse, moi et Françoise Rozier que nous avons rencontrée aussi 
dans un service de rhumatologie. Nous étions toutes les 3 polyarthritiques, avec des situations diverses : 

Françoise était en fauteuil roulant, Thérèse, religieuse ne travaillait pas 
et j’étais en activité professionnelle. »

FrAnçoise rozier

téMoignAge de AiMée JeAnne-rose, FondAtrice
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« ...On a fait des petites réunions amicales, avec des petits gâteaux et tout, et on s’est dit : "on ne va pas 
rester là entre nous, il faut faire évoluer le groupe." Et c’est comme ça qu’est venue l’idée de créer une 

association de malades. »

AiMée JeAnne-rose

téMoignAge de AiMée JeAnne-rose, FondAtrice
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1988 création de L’afP

Le 1er logo de l’AFP avant que l’association ne 

s’appelle l’AFPric

déPôt des stAtuts à lA PréFecture de PAris le 8 déceMBre 1988
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ProFesseur KAhn

ProFesseur dougAdos

ProFesseur AMor

cAtherine Fournier

docteur Bourgeois

docteur dAviAud

ProFesseur Alnot

ProFesseur duPArc

docteur  hArdouin

ProFesseur Kuntz
ProFesseur le goFF

1988Le soutien des ProfessionneLs de santé
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Pr chArles Joël MenKes, hôPitAl 
cochin

Pr MArcel-FrAncis KAhn, hôPitAl cochin & 
MArie-thérèse Breton, FrAnçoise rozier et 
AiMée JeAnne-rose

Pr cAntAgrel, Président de lA sFr en 2017 
et rhuMAtologue Au chu de toulouse

Le soutien des ProfessionneLs de santé
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Pr JeAn-Yves Alnot, hôPitAl BichAt & dr JourdAin

Pr BernArd AMor, hôPitAl cochin et 
MArie-FrAnçoise QueFFelec, Ancienne AdMinistrAtrice 
et déléguée d’ille-et-vilAine

Le soutien des ProfessionneLs de santé
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« Thérèse qui habitait dans le 15e arrondissement de Paris, m’a dit : "viens, on va voir Mme Michèle 
Barzach (alors adjointe au Maire de Paris chargée des Affaires Sociales de la Santé)". Pour faire 

connaîte l’association, on a aussi écrit à Simone Veil, qui nous avait répondu 
qu’elle soutenait l’association...»

téMoignAge de AiMée JeAnne-rose, FondAtrice
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siMone veil

JAcQues godFrAin

edwige Avice

nicole cAtAlA

edith cresson

georginA duFoix

véroniQue neiertz

cAtherine tAscA

1988Le soutien des PersonnaLités PoLitiques



de La Première Lettre d’information envoyée en 1989...14



15... au PoLyarthrite infos
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1990

FrAnçoise rozier, AiMée JeAnne-rose et une 
Bénévole

Les Premières Permanences de L’afP

AiMée JeAnne-rose 

Florence costentin, Ancienne Présidente de l’AFP de 
1994 à 1996 
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« On a créé la structure à Paris et tout de suite, on a pensé à faire des délégations pour que l’association 
soit plus près des personnes qui habitaient dans les quatre coins de la France et même aux Antilles. 
Notre but, c’était pas de faire un truc parisien, mais toute la France et l’Outre-mer. Là où il y avait des 

polyarthritiques, il fallait les toucher ! »
téMoignAge de AiMée JeAnne-rose, FondAtrice
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BretAgne

hAuts

de

FrAnce

Zoom sur Les régions !
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occitAnie

doM
toMPAYs

de lA

loire

Zoom sur Les régions !
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1993-1994

MMe huguette BourchAdeAu et le Pr MArcel-
FrAncis KAhn venus Assister à l’événeMent 
«Art et FoulArd» orgAnisé PAr l’AFP.

françoise roZier remet un chèque de 
25 000 francs coLLectés auPrès des adhérents de 

L’afP Pour soutenir La recherche, au 
dr BLoch, Président de L’association Pour La 

recherche sur La PoLyarthrite.

L’afP ParticiPe activement à La recherche dePuis toujours

L’art au 
Profit de 

La recherche
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1995Les journaux ParLent de L’afP !
Article de univers sAnté oct.1995
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dePuis 1996, L’afP agit aux côtés d’autres associations Pour défendre Les droits des 
maLades et contriBuer à L’améLioration du système de santé, dans Le cadre du coLLectif 

interassociatif sur La santé devenu france assos santé.
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1999L’afP fête ses 10 ans !

en 10 ans, L’association s’est 
étendue sur une Bonne Partie de La 
france Pour aider un maximum de 
maLades !

Pour L’occasion, L’afPric a édité 
des cartes PostaLes créées Par Les 
BénévoLes artistes !

réAlisé PAr 
JAcQues Brichet

réAlisé PAr 
lucette constAntY
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« Un jour le Pr Cornélis (rhumatologue et généticien - à l’époque Directeur de GenHotel Évry - le premier 
laboratoire européen de recherche génétique pour la PR) est venu vers nous en nous disant : " J’ai besoin 
de malades pour faire des études génétiques, je vous propose un partenariat..." Il voulait des échantillons 
de sang pour détecter les gènes de prédisposition de la polyarthrite. On avait installé des standards 
téléphoniques et les appels n’arrêtaient pas. 20 000 personnes ont appelé, ça nous a permis de constituer 

un fichier d’amis et un fichier de malades. »
téMoignAge de AiMée JeAnne-rose, FondAtrice
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2000L’afP, Partenaire historique de genhoteL

Pr FrAnçois cornélis dAns les locAux de l’AFP pour la 
grande campagne sur la recherche génétique organisée 
par GenHotel !

AiMée JeAnne-rose, Florence costentin et Pr FrAnçois cor-
nelis
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L’afP descend dans La rue Pour défendre Les droits des maLades !

1999 :MAniFestAtion Pour l’intégrAtion des Personnes 
en situAtion de hAndicAP dAns lA société.

(à gAuche et sur lA PAge 27) 
2008 : MAniFestAtion ni PAuvre ni souMis : des revenus 
d’existence décents Pour les Personnes en situAtion de hAndicAP.
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« En 1993, il y a eu un salarié à mi-temps. Ça a changé la donne puisque l’association prenant de l’ampleur 
et sachant que les polyarthritiques étant fatigués par la maladie, nous ne pouvions faire face à tout ce que 
l’AFP avait comme demande à ce moment-là. C’est comme ça qu’est arrivé le besoin d’avoir des salariés. »
téMoignAge de AiMée JeAnne-rose, FondAtrice
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30
Zoom sur Les régions !

centre

vAl-de-loire

grAnd

est
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« La première chose concrète qu’on a faite d’abord, c’est de mettre en place une ligne téléphonique et on a 
été très vite débordés. On a passé des heures et des heures à écouter les gens. On passait notre temps libre 

au téléphone. Il y avait cet immense besoin de parler et on se disait que peut-être les gens auraient du mal à 
dire ce qui les concernent mais non, pas du tout. Je pense que le besoin de parler est toujours là, y compris 
la solitude, la douleur, la fatigue : tout ce qu’on n’arrive pas à communiquer à ses proches, ça reste et c’est 

d’autant plus facile à dire, qu’on sait qu’on a devant soi ou au bout du fil quelqu’un qui est concerné. »
téMoignAge de lAurence QueFFelec, Présidente d’honneur



32 des journées nationaLes d’informations sur La PoLyarthrite rhumatoïde...
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... aux saLons de La PoLyarthrite
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« Ça été l’un des combats de l’AFP. À l’époque quand les biothérapies sont arrivées, il n’y avait qu’un certain 
nombre de malades qui y avaient le droit parce qu’on nous parlait de coûts élevés du traitement et nous ça 
nous a excédés de savoir qu’il y avait des traitements pour nous soulager et qu’on ne pouvait pas y accéder à 
cause des coûts. C’était aberrant ! Et donc on est allés au Ministère de la Santé, on a eu des négociations. L’AFP 
a eu une grosse grosse part de mobilisation là-dessus ; Et puis après on a invité d’autres associations à venir 

et puis les médecins aussi bien sûr. Ça été une grosse bataille pour l’AFP à ce moment-là ! »
téMoignAge de AiMée JeAnne-rose, FondAtrice
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2002L’afP acteur majeur de L’accès aux BiothéraPies Pour tous Les maLades !
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très raPidement, des formations sont ProPosées aux rePrésentants de L’afP en régions...
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...L’occasion de moments conviviaux Pour mieux se connaître et avancer tous ensemBLe !
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2002 La 2e journée nationaLe d’information sur La PoLyarthrite rhumatoïde

AiMée JeAnne-rose, Pr FrAnçois cornélis et 
christiAn lABBes, Ancien directeur de l’AFP
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Zoom sur Les régions !

Auvergne-
rhône-AlPes

Provence-
AlPes-côtes-

d’Azur
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2008 L’afP devient L’afPric !

L’association française des PoLyarthritiques 
devient L’association française des PoLyarthritiques et 

des rhumatismes infLammatoires chroniques !
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2008L’afPric fête ses 20 ans !

l’éQuiPe sAlAriée, FrAnçoise rozier et JeAn 
dAuBAs

FrAnçoise rozier et JeAn 
dAuBAs, Président de 
2006 à 2010 et Ancien 
trésorier
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Zoom sur Les régions !

nouvelle

AQuitAine

norMAndie Bourgone

FrAnche

coMté
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« 2009 restera une année marquante dans l’histoire de l’AFPric puisque notre association a été reconnue 
d’Utilité Publique le 3 novembre 2009 ( Journal Officiel du 5 novembre 2009). Cette consécration est le fruit 
de toutes les personnes qui, depuis 20 ans, font vivre l’AFPric et en ont fait une grande association reconnue. »
PAtriciA Preiss, secrétAire générAle de 2004 à 2018 
extrAit de lA lettre Aux délégués et corresPondAnts n°58 - JAnvier 2010
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2009 L’afPric est reconnue d’utiLité PuBLique !

La Légitimité de L’afPric reconnue par les autorités 
publiques

L’afP est agréée Pour rePrésenter Les usagers du système de santé !2007
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« Grâce à la générosité de Madame Cloerennec, l’AFPric a pu acquérir un secrétariat national spacieux, 
fonctionnel et qui offre une notoriété de qualité à l’AFPric.»

PAtriciA Preiss, secrétAire générAle de 2004 à 2018 
extrAit de lA lettre Aux délégués et corresPondAnts n°58 - JAnvier 2010
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2009 de nouveaux Locaux Pour Le secrétariat nationaL
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48 La gaLette des rois : un moment de Partage...



49... et de conviviaLité !
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«Il y a deux ou trois choses qui sont prioritaires. Bien sûr, il y a l’information des patients, mais je savais 
qu’il y avait un volet encore beaucoup, beaucoup plus important : c’est l’entraide, la force de la parole, la 
force du soutien les uns envers les autres, parce que moi j’avais expérimenté la solitude face aux décisions 
à prendre, face à l’impossibilité de communiquer avec d’autres familles; j’avais expérimenté cela, donc je 

me disais : " les autres doivent vivre la même chose que moi" .»
téMoignAge de MArie-FrAnçoise QueFFelec, Ancienne AdMinistrAtrice et déléguée 
déPArteMentAle d’ille-et-vilAine
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2010

un Partenariat avec L’association Kourir, l’AssociAtion regrouPAnt les PArents 
d’enFAnts Atteints d’Arthrite Juvénile idioPAthiQue se Met en PlAce. Kourir est MeMBre de 
l’AFPric en tAnt Que Personne MorAle.



52 Le saLon annueL rassemBLe tous Les acteurs de L’afPric...
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...pour accueillir le public avec une formidable énergie !
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L’afP muLtiPLie Les outiLs Pour informer et aider Les maLades !
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 Il n'a pas été possible de retracer la richesse de ces 30 années en quelques photos 
seulement et de rendre hommage à tous ceux qui ont participé à l'histoire de l'AFPric et à ceux 
qui continuent à la faire vivre chaque jour, partout en France : bénévoles élus, bénévoles dans 
les régions et au Secrétariat national et salariés. Mais je remercie chaleureusement chacun 
d'entre eux pour sa générosité et son engagement pour tous les malades...

La polyarthrite, Ensemble, c‘est plus facile à vivre.

Marie-Anne Campese-Faure
Présidente




