L'’AFP™ NATIONALE

Election &

des Administrateurs
de I'AFP  en 2024 :
les candidatures

L'AFP™ va procéder cette année au renouvellement d'une partie de son Conseil d’administration.
L'élection des Administrateurs est un événement important dans la vie de notre association,
car c’est vous, adhérents de I’AFP™, que les Administrateurs représentent !

Les statuts de I"’AFP™ prévoient un Conseil composé de 18 a 24 membres.

15 Administrateurs actuellement en poste ont un mandat se poursuivant jusqu’en 2026.

Vous trouverez ci-aprés les candidatures des 8 personnes se présentant pour un mandat
d’Administrateur de 2024 a 2028 (ordre de présentation déterminé par un tirage au sort de la

premiére lettre).

1- Marilyne KALETA

OBERSCHAEFFOLSHEIM (67 — Bas Rhin)
38 ans — Assistante administration des ventes
Polyarthrite rhumatoide depuis 2004

AFP™ : - Adhérente depuis 2005

- Administratrice depuis 2016
- Vice-présidente de 2018 a 2020

Polyarthritique depuis 20 ans, c’est aupres
de I’AFP™ que j'ai trouvé les réponses pour
avancer avec la PR, celle que j'ai eu beau-
coup de difficultés a maitriser, accepter
et défier tout au long de mon parcours
professionnel et qui, encore aujourd’hui,
ne prend pas rendez-vous lorsqu’elle se
manifeste. Je suis maman depuis 5 ans d'un
garcon formidable qui, en plus de mon
travail, est mon rayon de soleil, mon moteur
qui me booste pour relever les défis quotidiens de la maladie.
Le temps passe bien trop vite, déja huit années de mandat au sein
de I'AFP™, j'ai envie de continuer a partager mon expérience en
milieu professionnel, mon vécu face aux traitements et la chance
de devenir parent. Je souhaite perdurer I'image positive de I'AFP™
dans laquelle j'ai trouvé ma place en répondant aux nombreuses
demandes du service Entr'Aide qui me permettent d'étre a I'écoute,
d'orienter et de transmettre mes connaissances a travers les
rencontres, les échanges et le partage de mes propres expériences.
J'ai également postulé en 2022 en tant que représentante des usagers
a la CPAM, ce qui m’a permis de découvrir d'autres possibilités
d’étre utile pour améliorer la prise en charge des patients. Pouvoir
renouveler mon implication au Conseil d’administration et auprés des
adhérents me permettra de m’enrichir davantage et de poursuivre mes
actions. Merci pour la confiance que vous voudrez bien me renouveler.

2- Dalila LATRECHE-EL JAOUADI

SEPTEMES-LES-VALLONS (13 — Bouches-du-Rhone)
55 ans — Chargée de mission, métropole d'Aix-Marseille
Polyarthrite rhumatoide depuis 2008

AFP : - Adhérente depuis 2018
- Administratrice depuis 2020
- Membre du Comité de rédaction depuis 2023
- Patiente-experte

J'ai rejoint le Conseil d’administration en 2020, année
inoubliable pour tous et encore plus pour les malades
et leurs familles. Quatre ans déja que je m’'attache a
apporter ma contribution et que j'agis dans I'intérét
de I'association et au service des malades. J'ai agi pour
Informer, Aider, Soutenir et Défendre les malades
atteints de polyarthrite rhumatoide et autres rhumatismes
inflammatoires chroniques.
J'ai agi pour Informer et Aider lors des permanences
téléphoniques et des Salons a Paris et en région.
J'ai agi pour Défendre et représenter les usagers dans plusieurs instances
institutionnelles : Commission locale des usagers, Conseil de la CPAM, College
des relecteurs de protocoles de soins pour I'Inserm, toujours au nom de I'AFP*.
J'ai agi aussi pour me former et monter en compétences, j'ai obtenu le CU
Education thérapeutique - patients-experts en 2020, puis le DU Maladies
chroniques en 2022.
J'ai agi pour améliorer I'expérience patient, j'ai agi pour promouvoir I'alliance
thérapeutique dans le cadre de la recherche mais aussi avec les professionnels
de santé et les étudiants en médecine.
J'ai agi pour promouvoir I'activité physique et je pratique moi-méme la
marche nordique quand mes douleurs ne me terrassent pas.
Je souhaiterais continuer a agir au sein du Conseil d'administration et pour-
suivre mon implication au sein du Comité de rédaction de PolyArthrite infos.
J'ai agi et j'aimerais continuer a m’investir en poursuivant cette mission
d'intérét général et d'utilité publique que j'ai chevillée au corps et qui me
porte au quotidien.

i
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3- Marie-Claude LESCAUDRON

ENSUES-LA-REDONNE (13 — Bouches-du-Rhéne)
61 ans — Responsable d'un Centre de formation a I'apprentissage pour les métiers du
soin

4- Nadine NADAL

JUVIGNAC (34 — Hérault)
68 ans — Retraitée
Polyarthrite rhumatoide depuis 2008

Polyarthrite rhumatoide depuis 2011
AFP : Adhérente depuis 2018

AFP" : - Adhérente depuis 2013
- Correspondante puis déléguée de I'Hérault
depuis 2013
- Administratrice depuis 2016
- Secrétaire adjointe puis Secrétaire du Bureau
depuis 2020
- Patiente-experte

j'apprenais que j'étais atteinte d'une PR. Cette annonce a été
a la fois un soulagement, car enfin le diagnostic était posé sur
des maux qui devenaient insoutenables, puis le traitement était
mis en route et je reprenais "vie". Parallélement, je prenais
conscience du coté irréversible de cette pathologie...
Le rhumatologue m'a remis de la documentation, entre autres
sur I’AFP™. Je n'ai pas hésité, j'avais besoin d'échanger avec
des personnes qui avaient vécu et vivaient la méme chose que
moi, j'avais besoin de comprendre. J'ai participé a une premiere
réunion d'information animée par la déléguée des Bouches-du-Rhéne de I'époque, j'ai
écouté, j'ai observé, j'ai échangé, je n'étais pas seule | Nos échanges se sont poursuivis
et nous avons organisé des réunions au sein de I'Ehpad ou j'étais directrice. J'ai compris
a quel point cette association avait du sens, portait un sujet d'utilité publique.
J'ai également compris que si j'avais poursuivi ma carriére en tant qu’infirmiére, je n’aurais
peut-étre pas eu la possibilité de travailler jusqu'a la retraite. En effet, cette derniére
approche puisque je cesserai mon activité en mai 2025. Face a cette perspective, j
serais ravie de dédier du temps et mettre mes compétences au profit de I'’AFP™ en
m’engageant en tant qu'Administratrice. Au fil des années, j'ai développé une certaine
polyvalence en tant que soignante, manager, gestionnaire, formatrice.
A la lecture de chaque numéro de PolyArthrite infos, je suis a la fois sensible au contenu,
trés complet, a la richesse des informations et a la facon dont celles-ci sont portées et
communiquées. Elles sont rassurantes, réalistes si on se référe au coté scientifique, et
de belle qualité. Cette revue est pour moi également la résultante d'un travail collectif
que je souhaite partager. Lorsque je parle aux équipes, j'utilise souvent ce proverbe
africain : « Seul, on va plus vite. Ensemble, on va plus loin » et j’en suis convaincue.

’ En 2011, aprés plusieurs mois avec des douleurs inexpliquées,

J'ai souhaité m'investir dans I"associa-
tion pour informer, aider, conseiller
et soutenir les patients atteints de
rhumatismes inflammatoires chroniques,
et les représenter aupres des instances
publiques et des médecins.
Par la suite, j'ai obtenu des diplomes
- d’éducation thérapeutique pour par-
faire mon discours auprés des patients et des professionnels
de santé avec qui je co-anime des ateliers. Cela me permet
d'étre un levier entre les patients et les médecins.
Dans les ateliers que j'anime ou co-anime, j'utilise beaucoup
les informations des revues PolyArthrite infos ou des
brochures spécifiques de I’AFP™ pour informer et renseigner
les patients de facon authentique. Je les écoute avec
bienveillance et si j'ai besoin d'aide pour des réponses, je
contacte I'équipe salariée qui nous soutient au quotidien.
Si vous m’apportez votre confiance, je souhaite encore
poursuivre un mandat au sein du Conseil d’administration,
avant que la maladie et I'age ne m’éloignent du réle social
et du contact avec mes pairs.

5- Irene PICO-PHILIPPE

PLOUHINEC (29 - Finistere)
54 ans — Biologiste médicale en invalidité depuis 2011
Rhumatisme psoriasique depuis 2006

AFP" : - Adhérente depuis 2011
- Correspondante puis déléguée des Bouches-du-Rhéne de 2014 a 2019
- Déléguée du Finistere depuis 2019
- Membre du comité de rédaction depuis 2017
- Administratrice depuis 2016
- Présidente depuis 2022
- Patiente-experte

- Comment voter pour
élire les Administrateurs
de I'AFP" ?

Les votes a I’Assemblée Générale sont
ouverts a tous les adhérents de I’AFP™

a jour de cotisation. Pour I'élection des
Administrateurs, il s’agit d'un vote par
correspondance :

Voila bientdt 20 ans que la maladie a fait irruption dans ma vie et
15 ans qu'elle a dit "stop" a mes projets d'alors, a mon épanouissement
professionnel dans |'exercice de mon métier de directrice de laboratoire
d'analyses médicales, tellement associé pour moi a mon épanouissement
personnel au sein de ma famille. Un tsunami.
QOu en suis-je en 2024 ? Je mesure ma chance, mes chances : chance
d’un diagnostic et d'un traitement précoces et de mon autonomie
retrouvée, chance d'avoir fait rentrer I'’AFP™ dans ma vie. Comme
dit mon papa « la chance, ¢a se fabrique », car en rejoignant I’ AFP™,
j'ai fait le bon choix. En créant la délégation des Bouches-du-Rhone
et en découvrant I'éducation thérapeutique aupres d'autres membres,
tout en me rendant utile aux autres, j'ai repris confiance en moi. J'ai bénéficié de la confiance
des adhérents qui m'ont déja élue deux fois au Conseil d’administration, de celle du Comité
de rédaction de notre belle revue PolyArthrite infos, puis de celle des Administrateurs qui
m’ont élue présidente en 2022.
Cette chance, je souhaite la pérenniser et en faire bénéficier longtemps encore le plus grand

— Les adhérents nous ayant transmis leur
adresse mail recevront prochainement
un e-mail leur permettant de voter en
ligne en quelques clics de facon anonyme.
Ils ne recevront pas de courrier postal.

— Les autres adhérents recevront
prochainement un courrier postal avec
le matériel de vote par correspondance,
leur permettant de nous retourner leur
vote par courrier sous enveloppe anonyme.

Le dépouillement aura lieu au Secrétariat
national et les résultats seront annoncés lors
de I’Assemblée Générale du 23 juin 2024,

a laquelle tous les adhérents sont conviés
(voir convocation page 35).

Dés réception des
instructions de vote,

VOTEZ !
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nombre de malades. Grace au développement de la délégation du Finistére que je pilote
maintenant avec une équipe de bénévoles incroyable, je souhaite que I'humain ne soit pas
un vain mot, que les rencontres et le soutien de pair a pair permettent aux malades dans le creux
de la vague de savoir que des mains leur sont tendues. Je souhaite contribuer a I'implication
croissante de I’AFP™ dans la recherche pour pouvoir dire a un malade, droit dans les yeux,
qu'il y a de I'espoir pour lui. Je souhaite me battre pour défendre nos droits, afin que les
décisions concernant la santé ne nous fassent pas perdre de chances, mais au contraire,
qu’elles contribuent a la relance d’un systéme de santé en déclin.

Me renouveler votre soutien sera la garantie de votre confiance afin que je poursuive ces
missions au sein d'une association aussi rigoureuse et dynamique que I'AFP




6- Marie France CALPE

PIERREFITTE-SUR-SEINE (93 — Seine-Saint-Denis)
64 ans — Retraitée
Rhumatisme psoriasique et polyarthrite rhumatoide depuis 2006

AFP" : Adhérente depuis 2023

J'ai subi les premieres douleurs liées a mes maladies en
2006 mais comme beaucoup de patients, je n'ai pas été
prise au sérieux, tout cela était dans ma téte et je ne
devais pas me plaindre... J'ai consulté des généralistes
et des spécialistes et testé toutes les médecines alternatives
afin de trouver une solution miracle pour m'aider a
avoir moins mal, tout en continuant a travailler et a
soigner mon fils malade. Pendant des années, les
: anti-douleurs et les anti-inflammatoires ont été mes seuls
traitements. Des années bien difficiles, mais il fallait tenir malgré tout !
Je réponds aujourd’hui a votre appel a candidatures car je souhaite collaborer
avec votre structure en reconnaissance de |'aide efficace que vous m’'avez
apportée tout au long d’'un parcours de soins trés contraignant, pour faire
reconnaitre in fine en 2017 un rhumatisme psoriasique et une polyarthrite
rhumatoide apparus 11 ans plus tot.
Je suis retraitée depuis 2 ans, aprés une carriére au sein d'une association
visant a la réinsertion des salariés privés d’emploi, I'Unédic. J'y ai exercé des
fonctions dans différents domaines (formation, élaboration de sessions,
gestion prévisionnelle des budgets, pilotage d'équipes) puis en fin de carriere,
j'ai été rattachée au service des ressources humaines en qualité de médiatrice
experte sur des dossiers litigieux.
Ayant d( me battre pour surmonter mon handicap tout en préservant mon
poste de travail, j'ai été confrontée a la lourdeur des parcours administratifs
et médicaux pour faire reconnaitre officiellement mes maladies par la Sécurité
sociale et la MDPH apres 11 ans d'acharnement. Je suis, de ce fait, trés sensible
aux nombreux obstacles que peuvent rencontrer les personnes souffrant de
toutes les conséquences physiques et psychologiques de ces pathologies.
Je souhaiterais, a travers cette démarche, contribuer solidairement au déve-
loppement de I'’AFP™ et pouvoir étre utile aux multiples attentes des malades
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7- Marie-Anne CAMPESE-FAURE

SAINT-PRIEST (69 — Rhone)
70 ans — Retraitée
Polyarthrite rhumatoide depuis 2000
AFP" : - Adhérente depuis 2002
- Déléguée du Rhone depuis 2007
- Administratrice depuis 2008
- Présidente de 2016 a 2022

L'AFP™ n'est pas qu'une association de
personnes atteintes de polyarthrite rhumatoide
ou de rhumatismes inflammatoires chroniques,
c'est aussi une grande famille. Elle permet
de nous rencontrer lors de réunions dans
) les délégations, dans les Salons de la
e[ PolyArthrite a Paris ou en régions, lors
Lg - de conférences, au cours d'entretiens
: ~ téléphoniques. Des réponses sont données
. aux questions posées sur la maladie et les
- __ : !‘ traitements et des dialogues s'instaurent sur
=L A comment améliorer son bien-étre, comment
faire diminuer ces douleurs et cette fatigue, comment faire
comprendre a son entourage et/ou son milieu professionnel qu'un
jour nous allons bien et que le lendemain c'est terrible et que tout
cela, ce n'est pas dans notre téte mais c'est bien réel.
Cette famille est toujours la pour vous aider, vous soutenir, vous
informer, vous comprendre. Elle a toujours été présente pour moi.
J'ai franchi petit a petit toutes les étapes pour rendre a I'’AFP™ ce
qu'elle m'a donné et apporté et je suis heureuse, malgré les
embUches de la vie, de présenter a nouveau ma candidature au
futur Conseil d'administration, 1a ou tout se décide afin que nous
puissions continuer a étre présents pour vous et faire perdurer cette
famille le plus longtemps possible.
Par avance, je vous remercie de votre confiance et de votre fidélité
a I'AFP,

en demande de reconnaissance.

8- Carole DUPUY

PUSIGNAN (69 — Rhone)
52 ans — En invalidité depuis 2019
Polyarthrite rhumatoide depuis 2018

AFP : Adhérente depuis 2023

J'ai été diagnostiquée polyarthritique durant
I'été 2018. Bien que le diagnostic et la prise
en charge aient été rapides, je ressentais des
lacunes indescriptibles dans I'accompagne-
ment de ma pathologie. Ces carences ont
été comblées par ma rencontre avec I'AFP™,
et plus particulierement avec la délégation
du Rhoéne qui m’a apporté le soutien et les
informations qui me manquaient. J'ai aussitot
souhaité m’investir afin d’aider d'autres
malades en souffrance d'écoute, de réponses et de considération.
Lors de I'année écoulée, j'ai ainsi pu participer au Salon de la PolyArthrite
de Lyon, a I’AFP™ en tournée a Grenoble, a une étude sur la Décision
Meédicale Partagée ainsi qu’a une intervention a I'école d'infirmiers de la
Croix Rouge. Ces actions me motivent a m’engager encore plus et a
contribuer a I'évolution des relations entre les malades, le corps médical
et les différents acteurs de la santé.
Ma carriére de négociatrice ainsi que mon expérience associative m’ont
amenée a développer mon empathie, indispensable a I'écoute des
adhérents, et a favoriser les relations gagnant/gagnant, nécessaires aux
discussions avec les différentes instances. Alliées & une bonne communi-
cation, ces aptitudes me semblent étre essentielles pour promouvoir les
valeurs de |'AFP™.
D’innombrables actions ont été engagées par |'association, nombre
d’entre elles ont permis des avancées inestimables dans la prise en charge
des rhumatismes inflammatoires chroniques. Intégrer le Conseil
d’administration est a mon sens le meilleur moyen de les perpétuer et de
mettre mon énergie, mes connaissances et mon expérience au service de
I'association pour porter la voix des malades et de leurs proches.

Convocation a I’Assemblée
Générale Ordinaire de I’'AFP

Le Conseil d’administration convoque les adhérents
de I’Association Francaise des Polyarthritiques et des
rhumatismes inflammatoires chroniques le :

Dimanche 23 juin 2024 de 10h a 11h30

Lieu : Résidence internationale de Paris
44, rue Louis Lumiere - 75020 Paris

Métro : Porte de Bagnolet

Ordre du Jour :

- Ouverture par la Présidente

- Rapport moral 2023

- Rapport financier 2023

- Projets associatifs et affectation du résultat

- Quitus de la gestion du Conseil d’administration
- Approbation du budget prévisionnel 2024

- Election des Administrateurs

- Questions diverses

L'Assemblée Générale de I'AFP™ est ouverte a tous les adhérents
a jour de leur cotisation.

Inscription obligatoire par téléphone : 01 400 30 200 ou par
e-mail : afpric@afpric.org au plus tard le vendredi 14 juin.
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