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S U R V E Y

AMY * G L O B A L
A M Y L O I D O S I S
S U R V E Y

Merci 
Nous remercions les patients  

et les aidants français qui ont rempli  

le questionnaire. pour votre participation  
à l’enquête mondiale  
pour l’Amylose : 

Cette enquête mondiale indépendante, regroupant  

16 organisations membres de l’Amyloidosis Alliance,  

a pour objectif de mieux comprendre la vie  

des patients atteints d’amylose et de leurs proches, 

en tenant compte des spécificités des différents 

contextes sanitaires et sociaux à travers le monde.

À travers cette étude, plusieurs objectifs  

sont poursuivis :

 * Analyser les parcours de soins

 * Cerner les défis quotidiens 

 * Mettre en lumière les besoins non couverts 

 * Fournir des données internationales comparatives

Participation, tous pays confondus : 

3 000  
patients,  

dont 1 000 français.  

650  
aidants,  

dont 200 français.

Les résultats de l’enquête AMYlife seront présentés  

à l’occasion du Congrès International ATTR qui aura lieu 

en Italie les 25 et 26 septembre 2025 (voir agenda p.8)

Ces résultats offriront des arguments solides  

aux décideurs politiques et médicaux pour améliorer la 

prise en charge des patients dans chaque pays.  

La comparaison des données permettra de mettre  

en lumière des modèles de soins vertueux  

et de promouvoir des solutions adaptées aux besoins 

des patients.
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Jean-Christophe Fidalgo

Président

Édito 

MERCI, AGNÈS, POUR TON ENGAGEMENT 

EXCEPTIONNEL ET TOUT CE QUE TU AS ACCOMPLI  

À LA DIRECTION DES DEUX ASSOCIATIONS ! 

Après trois mois de transition, Christophe prend  

aujourd’hui la tête d’une association dynamique, soutenue 

par une équipe de grande qualité.

Fort d’une solide expérience dans l’industrie 

pharmaceutique, il manifeste beaucoup d’enthousiasme 

face aux nombreux défis à relever pour continuer  

à défendre, toujours mieux, les intérêts des patients.

Souhaitons ensemble à Christophe une pleine réussite 

dans ses nouvelles fonctions de directeur de l’AFCA !

Ce milieu d’année 2025 est une période charnière pour 

notre association. En effet, il marque le passage de témoin 

entre Agnès Farrugia et Christophe Rispal à la direction de 

l’AFCA.

Le rôle d’Agnès a été déterminant dans le développement 

de l’association. Pendant plus de cinq ans, par son travail 

rigoureux, elle a su porter de nombreux projets qui ont 

permis de mieux faire connaître les amyloses, tant auprès 

des spécialistes que du grand public.

Grâce à son énergie et son enthousiasme, elle a renforcé 

nos liens en région, aussi bien avec les médecins qu’avec 

les patients.

Sa connaissance approfondie de la maladie et son 

professionnalisme ont permis à l’AFCA de gagner en 

crédibilité auprès de nos partenaires clés : médecins 

spécialistes, laboratoires pharmaceutiques, et institutions 

de santé.

Parallèlement, elle a largement contribué à faire  

grandir l’Amyloidosis Alliance, la fédération internationale 

d’associations de patients.  

Celle-ci compte désormais 22 membres, organise chaque 

année un congrès international, et est reconnue par l’ISA 

(Société Internationale de l’Amylose). 
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Bravo Agnès  
et merci !

Agnès  
Farrugia

Christophe 
Rispal

Cinq ans et demi après sa prise en mains  

de la direction de l’association,  

au grand regret de tous, Agnès quitte  

son poste pour une nouvelle tranche  

de vie qu’elle va consacrer à sa famille  

et ses passions.

Christophe Rispal a mené une carrière dans l’industrie  

de la santé à des fonctions stratégiques et opérationnelles, 

dans le domaine de la cancérologie.  

Il a aussi rejoint la fonction publique pendant quelques 

années en devenant administrateur territorial de l’État.

Christophe connaît bien l’environnement  

de la santé en France puisqu’il a récemment mené  

le dossier de remboursement d’une signature génomique  

dans le cancer du sein.

Avec les équipes de l’AFCA et de l’Alliance,  

il mettra son énergie, sa passion et son courage au service 

des patients atteints de l’amylose et de leurs proches. 
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Bravo Agnès  
et merci !

Travaillant dans l’industrie pharmaceutique dans  

sa mission précédente, Agnès FARRUGIA avait en charge  

le développement d’un médicament contre l’amylose,  

elle connaissait donc bien la maladie et le réseau des 

médecins experts français. Elle avait noué des rapports 

proches avec beaucoup d’entre eux. Ils travaillaient avec 

elle en confiance et avec grand respect.

 Les administrateurs de l’AFCA la connaissaient pour  

l’avoir croisée à plusieurs reprises dans des journées  

et congrès, ils nourrissaient avec elle de très bons rapports 

et appréciaient son écoute et son sérieux.

Agnès, elle, avait le souhait de mettre à profit  

son expérience pour se rendre utile à la communauté  

des patients et familles.

Son aspiration a rencontré le besoin de l’AFCA ! 

C’est en janvier 2020 qu’elle nous a rejoints comme 

directrice. Dès son arrivée, elle a mis sans compter  

son énergie et son expérience, au service de l’Association, 

 → Création du Congrès Francophone 

Multidisciplinaire des Amyloses (CFMA) qui réunit 

patients/familles et médecins des centres de référence 

et compétence pour un point sur toutes les avancées 

réalisées et des échanges directs : un grand succès qui 

verra en 2025 sa quatrième édition*.

 → Structuration accrue de l’écoute et des échanges 

patients/familles avec les «Cafés Virtuels» 

– sur une idée d’Évelyne Lereuil – qui sont devenus  

une véritable institution.

 → Co-construction avec les soignants d’un programme 

d’Éducation Thérapeutique des Patients (ETP) spécifique 

à l’Amylose « Origamy » qui est mis à disposition  

de tous les services hospitaliers sur demande.

menant les actions avec pragmatisme et efficacité, 

enchainant les initiatives sans jamais perdre de vue l’intérêt 

de la communauté des patients et familles.

Aujourd’hui, après plus de cinq ans particulièrement riches, 

Agnès quitte son poste pour une nouvelle tranche de vie 

qu’elle va consacrer à sa famille et ses passions.

Sous sa houlette, avec l’appui constant des bénévoles,  

tant de travail a été réalisé, tant de projets ont vu le jour 

que tous ne peuvent pas être cités (voir ci-dessous).

Néanmoins, retenons qu’un nouveau virage a été franchi !

Nous lui devons un IMMENSE MERCI et lui souhaitons 

beaucoup de bonheur et de réussite pour ce nouvel épisode 

de vie qui l’attend.

Bienvenue à Christophe RISPAL qui prend la relève  

au premier juillet.

Françoise Pelcot 

Administratrice et ancienne 

présidente

 → Développement des événements 

médecins / patients en région.

 → Depuis 2018 :  

Démarrage sous l’égide de l’Amyloidosis Alliance  

– alliance internationale d’associations de patients dont 

Agnès a également assuré la direction durant la même 

période – de la Journée Mondiale de l’Amylose. 

Chaque année, au mois d’octobre, un grand événement 

scientifique et festif a été organisé à Paris, Saint Malo, 

Toulouse, Marseille. En 2025, pour la 5ème édition, Nancy  

a été retenue (voir article page 10 et 11).

 → Mise en place d’une nouvelle équipe renforcée  

et installation des bureaux à Paris.

Réalisations les plus marquantes  
des cinq dernières années

*  Cet événement traditionnellement programmé en juin, aura lieu 
exceptionnellement en décembre pour l’année 2025 – voir article page 9.
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6 Actions

Les Rencontres  
en Région
Pour l’AFCA, il est important  

d’être à vos côtés en région !

Hélène Thiollet et Christophe Rispal ont présenté 

l’association et Gérard Maisse, administrateur de l’AFCA,  

a raconté avec enthousiasme sa participation à un essai 

clinique.

Le 16 juin l’AFCA était présente à Angers pour une journée 

d’information organisée par la clinique mutualiste 

Saint‑Joseph. Agnès Farrugia a présenté l’association  

et ses projets pour une meilleure connaissance de notre 

association et de notre rôle dans l’accompagnement  

des patients et des familles.

Le 17 avril les équipes des centres de référence  

du CHU de Rennes ont organisé une réunion d’information  

sur l’amylose en partenariat avec l’AFCA.

Une centaine de participants ont assisté  

à des présentations du Pr. Erwan Donal sur l’amylose ATTR 

et du Pr. Olivier Decaux sur l’amylose AL.  

De nombreuses questions ont été posées et ont permis  

des échanges très riches.

Création du «kit bénévoles»

Avec le soutien des filières de santé  

maladies rares

En 2024 l’AFCA a été lauréate de plusieurs appels  

à projets des filières de santé maladies rares.  

Grâce au soutien de la filière MaRIH (maladies rares 

immuno‑hématologiques) et de la filière Filnemus 

(neuromusculaire), des « kits bénévoles » vont être créés  

au 2ème semestre 2025.

Destiné aux personnes souhaitant s’investir comme 

bénévoles pour l’association, ce kit contiendra du matériel 

pédagogique et du matériel de communication  

sur l’association.

Il s’intègrera dans le nouveau « programme bénévoles »  

de l’association visant à organiser le bénévolat.  

Chaque bénévole se verra remettre un kit bénévole  

une fois la « charte du bénévole » signée. Il pourra ensuite 

échanger régulièrement avec Hélène, la chargée de projet 

de l’association, pour choisir et mener les missions  

de bénévolat qu’il souhaite faire.

Des échanges entre bénévoles et des formations seront 

proposées au 2e semestre 2025.

Hélène est disponible pour discuter avec toute personne 

ayant le souhait de s’engager pour l’AFCA.  

N’hésitez pas à la contacter :  

helene.thiollet@amylose.asso.fr

Erwan Donal 
Spécialiste  
Amylose ATTR

Olivier Decaux  
Spécialiste  
Amylose AL

xaipe-37_v7.indd   6xaipe-37_v7.indd   6 24/07/2025   14:5724/07/2025   14:57



7Actions

Le congrès  
de l’Alliance 
maladies rares
Anniversaire des 25 ans  

de l’Alliance maladies rares !

Le congrès était également le lieu de l’assemblée générale 

de l’Alliance maladies rares à laquelle l’AFCA a participé  

en tant qu’association membre.  

À cette occasion l’AFCA a renouvelé sa candidature  

au conseil national afin de participer au combat  

des maladies rares, partager les expériences,  

et représenter en particulier les maladies héréditaires  

et non héréditaires de l’adulte.

L’AFCA RÉÉLUE  
AU CONSEIL NATIONAL

Nous nous réjouissons de l’élection  

de Christophe Rispal, le nouveau directeur  

de l’AFCA, au sein du conseil national  

de l’Alliance maladies rares.

L’AFCA a participé au 6ème congrès de l’Alliance maladies 

rares les 5 et 6 juin 2025. Sur le thème « Les Maladies rares 

à l’horizon 2050 », ce congrès a offert aux représentants 

associatifs un programme riche :  

des visites au cœur des laboratoires de l’AFM-Téléthon,  

des séquences émotions, des conférences et des temps  

de partage et de rencontre entre associations.

Le 4ème Plan national Maladies Rares nous a été présenté. 

L’AFCA a d’ailleurs participé à sa rédaction en 2024.
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8 Agenda

5 ÈME CONGRÈS ATTR
BAVENO ITALIE

7 ÈME JOURNÉE  
DES NEUROPATHIES 
PÉRIPHÉRIQUES
CITÉ INTERNATIONALE 
UNIVERSITAIRE DE PARIS

Agenda
rentrée 2025

Cette 7ème journée réunira les professionnels de santé 

impliqués dans la prise en charge des neuropathies 

périphériques ainsi que les associations de patients dont 

l’Association Française Contre l’Amylose. 

Les patients et aidants sont invités à participer  

à cette journée.

Le Congrès ATTR 2025, organisé par l’Amyloidosis  

Alliance, se déroulera en septembre 2025 à Baveno,  

sur les magnifiques rives du lac Majeur, en Italie.  

Cet événement est un rendez-vous essentiel pour  

la communauté internationale dédiée à l’amylose  

à transthyrétine (ATTR).

Le Congrès ATTR 2025 propose un programme varié  

et engageant adapté à tous les participants, patients, 

aidants et professionnels de santé. 

Il y aura des ateliers éducatifs destinés aux patients  

et aidants, avec des informations pratiques sur la gestion 

de l’amylose. Les conférences présenteront les recherches 

récentes et les approches thérapeutiques innovantes. 

L’AFCA participera à ce congrès avec une délégation  

de 20 patients et aidants français.

Inscription : attr2025.com

18  
SEPT.

25-26 
SEPT.

2 ÈMES JOURNÉES 
MARSEILLAISES DES 
CARDIOMYOPATHIES

HÔTEL MASSALIA, MARSEILLE

20  

SEPT.

CONGRÈS  
DU JFIC-CAT

PALAIS DES CONGRÈS, POITIERS
2-3 

OCT.

L’atelier patients  
de l’AFCA 

L’amylose héréditaire:  

Mieux Comprendre et Mieux Gérer  

les Atteintes Cardiaques et Digestives.

Animé par Franck Carbonnel,  

gastro-entérologue,  

et Vincent Algalarrondo, cardiologue.

Inscription à l’atelier par mail :  

contact@amylose.asso.fr

Faire connaître reconnaître la maladie

Se fédéreren France et à l’international 

Stimuler 
accélérerla recherche  

Informer
écouter

s’entraider  

Inscription :www.journee-neuropathies.com

Inscription : contact@amylose.asso.fr Inscription : contact@amylose.asso.fr

Des ateliers patients  

seront proposés le matin :
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9Agenda

Chaque année, l’Association française 

contre l’amylose et les 4 centres  

de référence de l’amylose s’associent 

pour organiser le congrès francophone 

multidisciplinaire de l’amylose.

Habituellement organisé en juin,  

la 4è édition aura lieu cette année  

le 17 décembre 2025.

Ouvert à tous, professionnels  

de santé et patients, ce congrès  

est l’occasion de réunir les acteurs  

de toutes les formes d’amylose.

Le congrès se tiendra  

à Paris et sera également accessible  

en visioconférence sur une plateforme 

dédiée.

OBTENEZ LE PROGRAMME  

PRÉVISIONNEL  

DU 4ÈME CFMA

5 ÈME JOURNÉE MONDIALE  
CONTRE L’AMYLOSE
DOMAINE DE L’ASNÉE, NANCY

18 

OCT.

JOURNÉE 
D’INFORMATION  
SUR L’AMYLOSE
HÔPITAL HAUT LÉVÊQUE,  
PESSAC -  BORDEAUX 

28 
NOV

4 ÈME CONGRÈS 
FRANCOPHONE 
MULTIDISCIPLINAIRE  
DE L’AMYLOSE, CFMA
FONDATION  
BIERMANS-LAPÔTRE, PARIS

17  
DÉC.

MASTERCLASS 
AMYLOSE CARDIAQUE
FONDATION  

BIERMANS-LAPÔTRE, PARIS

18 
DÉC. ←

←

Voir ci-contre

Création graphique, illustration: Laurence Frelat - Studiamo 

Inscription : auprès du centre de référence  

des cardiomyopathies, ou : contact@amylose.asso.fr

Réservé aux professionnels de santé.

Inscription : voir article p. 10 - 11
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contreL’AMYLO
Mondiale

Journée

SE
18 octobre 2025

10 Journée Mondiale de l’Amylose

Inscrivez-vous  
à la 5ème Journée 
Mondiale  
contre l’amylose ! Quatre ateliers seront 

proposés l’après-midi :

 → Les innovations diagnostiques  

et thérapeutiques.

 → La diététique.

 → Les impacts sur la vie sociale  
et professionnelle.

 → Les besoins d’information  

et d’accompagnement pour  

les patients.

Après Paris, Saint-Malo, Toulouse et Marseille,  

la cinquième journée mondiale contre l’amylose se tiendra 

cette année à Nancy le 18 octobre 2025.

Au programme : une conférence, un déjeuner convivial  

et des ateliers thématiques. Nous remercions l’équipe  

du CHU de Nancy avec laquelle nous avons construit  

le programme.

Nouveauté de cette année, la conférence s’ouvrira  

par des interventions consacrées aux politiques 

publiques, nationales et locales, dans le domaine  

de l’amylose et des maladies rares.  

Puis les médecins du CHU nous parleront des dernières 

avancées diagnostiques et thérapeutiques pour toutes  

les formes d’amylose. 

Enfin, plusieurs patients témoigneront sur la transmission 

de la maladie, ainsi que sur son impact sur la vie sociale  

et professionnelle.

xaipe-37_v7.indd   10xaipe-37_v7.indd   10 24/07/2025   14:5724/07/2025   14:57



contreL’AMYLO
Mondiale

Journée

SE
NANCY

I N F O R M AT I O N S  P R AT I Q U E S  : 

11Journée Mondiale de l’Amylose

Nous vous attendons 
nombreux ! 

Vous pouvez déjà 

vous inscrire à cette 

journée : 

Domaine  
de l’Asnée 
Samedi 18 octobre 
9h - 16h30

L’inscription est obligatoire.  

La participation à la journée est gratuite pour  

les adhérents de l’AFCA mais une participation  

de 10 € est demandée pour le déjeuner.

11 rue de Laxou,  

54600 Villers-lès-

Nancy
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12 Solidarité

Un tour de France 
hospitalier pour libérer 
la parole des soignants 
U N E  I N I T I AT I V E  D U  P R .  T H I B AU D  DA M Y

DAMPIERRE,

RÉSIDENCE  

D’AGNÈS FARRUGIA

CHU RANGUEIL TOULOUSE

Audrey, bénévole de l’AFCA,  
et le Pr. Thibaud Damy  
à son arrivée à Toulouse.

Évelyne, Gérard,  
Agnès, Sylvie  
et le Pr. Thibaud Damy 
lors de son départ.

Vous pouvez consulter la plateforme de ressources  

Les SÛRvivants pour les soignants et les familles :  

www.lessurvivants.org

Faire connaître 
reconnaître 
la maladie

Se fédérer
en France et à 
l’international 

Stimuler 
accélérer

la recherche  
Informer
écouter

s’entraider  

Chaque année, des milliers de soignants sont confrontés  

à des situations émotionnellement éprouvantes,  

souvent dans le silence. Pour leur rendre hommage 

et briser ce silence, le Pr Thibaud DAMY, cardiologue 

renommé à l’hôpital Henri Mondor (AP-HP) et expert  

des amyloses cardiaques, a lancé une initiative unique :  

un Tour de France hospitalier reliant sept établissements  

de santé.

En avril et mai 2025, il a parcouru 906 km à pied,  

de Dampierre-en-Yvelines à Toulouse, pour aller  

à la rencontre des soignants. 

Tout le long du parcours,  

des conférences ont été organisées pour les soignants,  

leur offrant un espace pour échanger sur leurs expériences 

et envisager des solutions concrètes.  

Des moments forts, sincères, où chacun a pu partager  

ce qu’il vit et ressent.

Un pas après l’autre, il a porté un message d’écoute,  

de reconnaissance et d’espoir.

Soutenue par l’AFCA, cette initiative encourage  

une approche plus humaine du soin, attentive aux patients 

comme aux équipes médicales.  

Comme le souligne le Pr. Thibaud Damy :

« Ce sont mes patients et leurs familles qui m’ont tout 

appris. Je sais que ceux que j’ai accompagnés restent 

présents sur mon chemin. »

Des membres de l’AFCA étaient présents pour 

l’accompagner au départ et à l’arrivée, marquant  

leur engagement aux côtés des soignants.
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13

Votre magazine XaIPE 
change d’apparence !
C’est avec beaucoup de joie que nous vous présentons 

la nouvelle version de XAIPE, le magazine de notre 

Association.

Son nom, vous le connaissez bien :  

XAIPE (prononcez Kaïré), un mot grec ancien qui signifie 

« Salut » et qui s’utilisait à la fois pour se dire « bonjour »  

et « au revoir ». Un nom fort, porteur de sens et d’émotion, 

choisi en hommage à Paulette Ghiron-Bistagne, 

professeure de grec ancien à l’université, à l’origine  

de la création de notre Association.

Depuis 1995, Xaipe vous informe des actions menées,  

des avancées de la recherche et de la vie de notre 

communauté.

Ce renouveau est à l’image de notre engagement :  

toujours en mouvement, toujours tourné vers l’avenir, 

mais fidèle à notre histoire et à ceux qui l’ont façonnée.

Merci pour votre fidélité et belle découverte  

de cette nouvelle version de XAIPE !

Une fréquence plus régulière,  

pour vous tenir encore plus proche  

de l’actualité de l’Association. 

Une mise en page plus colorée, mieux 

illustrée et plus vivante.

Prochaine date : 

L E S  C A F É S  V I R T U E L S  D E  L’A F C A

Nouveauté : 
les Cafés asymptomatiques 

Mercredi  

17  

SEPTEMBRE 

18hOO

zoom
Les personnes ayant déjà participé 

recevront automatiquement le lien  

de connexion via Zoom.

Pour les nouveaux qui souhaitent nous rejoindre,  

merci d’envoyer un message à contact@amylose.asso.fr 

pour recevoir le lien.

Après le succès des Cafés Patients et Aidants, l’AFCA innove 

en 2025 avec un tout nouveau rendez-vous :  

les Cafés Virtuels Asymptomatiques, spécialement dédiés 

aux porteurs de l’amylose héréditaire qui n’ont pas encore 

de symptômes.

Solidarité

Un premier groupe de paroles s’est réuni le mercredi 9 avril.  

À la demande des participants, ces rencontres auront 

désormais lieu deux fois par an.
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Je choisis la formule qui me convient :

Plus forts  
ensemble

Je soutiens l’association française  
contre l’amylose

L’AFCA œuvre depuis 1994 pour 

accompagner les patients et les familles  

et pour lutter contre l’Amylose.  

Pour poursuivre encore plus efficacement  

ses missions, elle a besoin :

 → de moyens financiers supplémentaires  

afin de pouvoir aller plus vite dans le développement  

de ses actions. 

JE DEVIENS MEMBRE BIENFAITEUR : 

Je fais un don. 

   → Parce que j’apporte mon soutien aux malades  

et aux familles

   → Parce que je désire recevoir les informations  

sur les activités de l’AFCA et sur les progrès dans  

la lutte contre l’Amylose,

   → Parce que je veux « faire nombre » auprès  

de la communauté des patients et familles

Je n’ai aucune cotisation à acquitter.  

Mon don, quel que soit son montant,  

me permet d’accéder à ce statut  

sans contribution complémentaire.

JE FAIS UN DON PONCTUEL

Mon versement ne m’engage en rien, je ne souhaite pas 

recevoir d’informations de l’Association, ni être relancé 

pour contribuer une nouvelle fois.

JE DEVIENS MEMBRE ADHÉRENT :

   → Parce que je suis CONCERNÉ(E) DIRECTEMENT  

PAR L’AMYLOSE

   → Parce que je souhaite m’associer à la communauté  

des patients et familles, contribuer à exprimer nos voix  

et partager un projet commun

J’acquitte une cotisation de 15 € à renouveler 

pour chaque année civile, cette cotisation  

ne procure pas d’avantage fiscal.

SI JE LE SOUHAITE, j’ajoute un don à ma cotisation pour 

permettre à l’Association d’avancer et de mener des actions 

toujours plus nombreuses et plus ambitieuses.

 → d’un nombre d’adhérents le plus élevé possible  

pour avoir plus de poids auprès des institutions  

dans la défense des droits des patients et des familles 

(accès au médicament, avantages sociaux,…).

Tous les membres (membres adhérents et membres bienfaiteurs = choix 1 ou 2) sont invités  aux assemblées générales, participent aux votes  et sont représentés au conseil d’administration.
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Je soutiens l’association française  
contre l’amylose

Convaincu.e ?

Remplissez lisiblement vos coordonnées,  

et cochez les cases concernées sur le bon ci-dessous.

Si vous cotisez ou faites un don ponctuel :  

libellez votre chèque à l’ordre de l’Association Française 

Contre l’Amylose.

Adressez ce bon daté et signé  

et — selon vos choix — votre chèque à :  

Association Française contre l’amylose 

13, rue Raymond Losserand,  

75014 PARIS.

Bon d’adhesion / de don
Madame

Montant libre :

Total de mon versement :

Je souhaite faire un don régulier. J’envoie mes coordonnées :  

l’Association me contactera pour mettre en place un 

prélévement mensuel.

Je deviens membre adhérent :  

je paie une cotisation et je fais un don si je le souhaite.

Je deviens membre bienfaiteur :  

je fais un don et je n’ai pas de cotisation à payer.

Je fais un don ponctuel.

Pour l’année civile :

Mon versement :

Je choisis ma formule (une seule case possible) :

Je verse ma cotisation de 15 €  

(uniquement pour les membres adhérents)

Je fais un don (facultatif pour les membres adhérents)  

d’un montant de :

15 € — dépense réelle * : 5,10 €

30 € — dépense réelle * : 10,20 €

50 € — dépense réelle * : 17 €

100 € — dépense réelle * : 34 €

* Si vous êtes imposable, vous bénéficiez d’une déduction fiscale de 66% dans la limite de 20 %  

de votre revenu imposable. Si vous êtes une entreprise, vous bénéficiez d’une déduction fiscale  

de 60 % dans la limite de 0,5 % du chiffre d’affaires hors taxes de l’entreprise donatrice.

Monsieur

Prénom :

Nom :

Adresse :

 

Code postal :

Ville :

E-mail :

Téléphone mobile :

Date :

Signature :

J’accepte le traitement de mes données personnelles comme indiqué ici :  

les données personnelles recueillies à partir de ce formulaire font l’objet d’un traitement 

informatisé par l’AFCA. Elles peuvent être destinées à l’enregistrement de votre don,  

à l’envoi d’un reçu fiscal (pour les donateurs) ainsi qu’à l’envoi de sollicitations d’appel  

à votre générosité et d’informations. 

Elles sont conservées pendant la durée strictement nécessaires à la réalisation  

des finalités précitées. Conformément au Règlement général sur la protection 

des données personnelles (règlement UE n° 2016/679 du 27 avril 2016) et à la loi 

« informatique et libertés », vous pouvez vous opposer à l’utilisation de vos données  

et bénéficiez d’un droit d’accès, de rectification, de limitation, de  portabilité  

ou d’effacement, en contactant : laurence.ronda@amylose.asso.fr, 66 rue Saint Jacques - 

13006 MARSEILLE. Si vous estimez, après nous avoir contactés,  

que vos droits « Informatique et Libertés » ne sont pas respectés, vous pouvez adresser 

une réclamation à la CNIL.

Services offerts  

par l’AFCA à tous  

ses membres :
 → Envoi personnalisé d’informations ciblées  

en fonction de l’amylose qui les concerne  

ou de leur statut de membre.

 → Envoi de notre magazine d’information Xaipe 

et de toutes les publications de l’association.

 → Conseils individualisés  

de notre assistante sociale, écoute 

téléphonique de notre psychologue.

 → Accès aux cafés virtuels de l’association.

Démarche également 

disponible sur notre site, 

www.amylose.asso.fr

Faire connaître reconnaître la maladie

Se fédéreren France et à l’international 

Stimuler accélérerla recherche  

Informer
écouters’entraider  
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xaipe

www.amylose.asso.fr

S’informer sur l’amylose
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