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CLI ~ INFOS  n° 35 ~ FEBRERO de 2021 
 

En los albores de este nuevo año, esperábamos habernos librado de este virus maligno que tantos trastornos ocasionó en 
el año 2020. Por desgracia, no ha sido así y tendremos que aprender a convivir con él todavía durante mucho tiempo. 
 

Nuestros hábitos de trabajo han cambiado: no viajamos, no participamos en eventos ni frecuentamos la oficina, ya que 
ahora todo se hace por videoconferencia. 
La falta de oportunidades para recaudar fondos se está convirtiendo en un problema. Las empresas están atravesando una 
situación financiera difícil y, por tanto, son más reacias a apoyar nuestros proyectos. 
 

Trabajamos bajo mínimos, pero seguimos estando ahí y acompañándolos a todos ustedes, pacientes y familias, que cuentan 
con nosotros, con nuestro compromiso y con nuestro apoyo. 
Tenemos algo más de un año por delante para conseguir la financiación necesaria para la organización de las Sextas 
Jornadas Cutis Laxa, que se celebrarán en Gante en septiembre de 2022. Creemos en ello y lo haremos realidad. Yes We 
Can!!! 
 

Marie-Claude Boiteux, Presidenta 

NUEVOS CONTACTOS, NOTICIAS DE LAS FAMILIAS 
 

Madalynn, Liam, Héloïse, Amelia, Brittany y su mamá, Roxanne, Richelle y 4 miembros de su familia, James y Charles, 
Ehran, Lisa y Emam son los recién llegados a la gran familia Cutis Laxa. 
 
Ahora somos 466 pacientes y sus respectivas familias, procedentes de los 4 rincones del mundo. Estamos unidos y 
nuestras voces se hacen oír. Nos apoyamos mutuamente. Y como dice el lema del Día Mundial de las Enfermedades 
Raras: "Somos RAROS, somos FUERTES, estamos ORGULLOSOS". 
 

                   ENCUENTROS, ACTIVIDADES Y MANIFESTACIONES 
 

Como se ha mencionado anteriormente, desde septiembre de 2020 ninguno de los eventos en los que hemos podido 
participar se ha celebrado de manera presencial. Sin embargo, hemos participado en muchos eventos importantes que 
han sido particularmente enriquecedores en enseñanzas y contactos.  
 

2 de octubre de 2020: La reunión anual 
de la Red Europea de Referencia – Piel 
(ERN-Skin) fue todo un éxito: la 
incorporación de 4 nuevos socios 

afiliados, procedentes de 4 países que 
aún no estaban representados en 
nuestra ERN, los resultados de los 
trabajos en curso y, en particular, el 
anuncio de que la Cutis Laxa es una 
de las 10 enfermedades seleccionadas 
por los responsables de los grupos 

temáticos como prioritaria en la elaboración de guías de buenas prácticas clínicas/herramientas de decisión clínica, son 
una muestra del dinamismo de la ERN-Skin. Los representantes de los pacientes (ePAG) también presentaron la labor 
llevada a cabo durante el año, en particular el establecimiento de la "carrera de obstáculos del paciente" para varias de 
las enfermedades representadas. 
 
3 de noviembre de 2020:  El Primer Congreso de Alliance Maladies Rares reunió a más de 250 personas. Los 
representantes y profesionales de la salud que asistieron compartieron sus opiniones sobre las oportunidades, avances y 
perspectivas de las enfermedades raras en los próximos 10 años. 
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El acceso al diagnóstico, el acceso al tratamiento y la mejora de la trayectoria 
de vida fueron objeto de animados talleres. Todas estas mejoras relativas a la 
calidad de vida de los pacientes llevan implícitas una mejora de la relación 
ciudad-hospital. 

5 y 6 de noviembre de 2020: Como cada 
año, todos los representantes de los 

pacientes (ePAG) se reunieron para compartir los avances, las 
dificultades y los éxitos de su trabajo en las Redes Europeas 
de Referencia (ERN). Esta puesta en común, acompañada por 
el equipo de EURORDIS, pone de manifiesto las ventajas, 
pero también las carencias, de la organización de las ERN. Por ejemplo, como nos explicó 
Enrique Terol, responsable de Enfermedades Raras de la Dirección General de Salud de la 
Comisión Europea, los temas relacionados con la ginecología, el embarazo y la planificación 
familiar no se tratan en ninguna ERN. También es una oportunidad para adquirir nuevos 
conocimientos o competencias para mejorar nuestra labor de representación de los pacientes.. 

 
27 de noviembre de 2020:  Jornada anual de la red 
FIMARAD (Filière Santé Maladies Rares 
Dermatologiques). La Jornada giró en torno a diversos 
temas: el balance de las actividades anuales, cuestiones 
relacionadas con los expedientes de la MDPH (Maison 

Départementale des Personnes Handicapées), la implicación de los representantes de 
las asociaciones de pacientes, la creación de 

grupos de 
trabajo 
para 2021 
y la labor 
de los 
ePAG. 

 
 
1 de diciembre de 2020:  Asamblea General y 2ª 
Conferencia de la Federación Francesa de la Piel (FFP): 
Tras presentar el balance de las actividades de la FFP en 
2020 y sus proyectos para 2021, se cedió la palabra a 
expertos para que dieran su opinión sobre los efectos de 

la COVID-19 en las enfermedades de la piel, la dermatología 
pediátrica, la participación de los usuarios en la evaluación de 
los productos sanitarios y la investigación dermatológica. En 
definitiva, fue una mañana apasionante y llena de 
actividades.. 

 
 2, 3 y 4 de diciembre de 2020:  Jornadas Dermatológicas de 

París. La organización virtual de estas Jornadas nos 
permitió estar presentes a 
pesar de la situación. Sin 
embargo, no tuvimos la 
oportunidad de reunirnos con 
los laboratorios cara a cara y 
hablar con ellos sobre 
nuestras actividades.. 
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INVESTIGACIÓN - MEDICINA – GENÉTICA 
 

Como parte del trabajo de los representantes de los pacientes en las Redes Europeas de Referencia, se ha creado un 
grupo de trabajo sobre "Embarazo y Planificación Familiar". Para documentar nuestra labor, lo invitamos a dar 
testimonio de sus experiencias, sus dificultades, sus éxitos, sus batallas o sus victorias en relación con estos temas. 
Puede enviar sus aportaciones por cualquier medio que le resulte conveniente: por correo postal a la dirección 
mencionada en el encabezamiento, por correo electrónico a mcjlboiteux@aol.com o a través de Facebook como 
mensaje privado a https://www.facebook.com/marieclaude.boiteux. 
 

Asimismo, para el grupo de trabajo "Retraso y estancamiento en el diagnóstico" en el marco de la red FIMARAD, 
sus testimonios también serán bienvenidos.  
Puede enviar sus aportaciones por cualquier medio que le resulte conveniente: por correo postal a la dirección 
mencionada en el encabezamiento, por correo electrónico a mcjlboiteux@aol.com o a través de Facebook como 
mensaje privado a https://www.facebook.com/marieclaude.boiteux. 
 

LO NECESITAMOS PARA QUE LAS COSAS AVANCEN 
 

LEGISLACIÓN~SOCIEDAD 
 

Los retos de las enfermedades raras en Estados Unidos, obstáculos para el diagnóstico, la atención y 
el tratamiento 

La Organización Nacional de Enfermedades Raras (NORD) realizó una encuesta entre octubre de 2019 y marzo de 
2020 para evaluar en qué medida las personas que viven con una enfermedad rara (ER) en los Estados Unidos de 
América (EE.UU.) tienen acceso a atención en la actualidad. En el 42% de los casos, la tardanza en obtener un 
diagnóstico se debe a la limitada especialización del personal sanitario. Otras dificultades señaladas son los obstáculos 
geográficos, en particular en cuanto al acceso a la asistencia. Además, los pacientes con una ER actualmente no tienen 
acceso a la escuela (26% frente al 5% en 1989), y el 62% de estas personas no pueden ir a trabajar, frente al 23% en 
1989. El informe indica que la investigación sobre las ER ayudará a mejorar el acceso al tratamiento. (© Orphanews 
24.12.2020) 
 
 Rare 2030: Construir una visión para el futuro de las Redes Europeas de Referencia  

El proyecto Rare 2030, un proyecto piloto de dos años de duración del Parlamento Europeo sobre la 
perspectiva política en esta esfera, coordinado por EURORDIS, tiene como objetivo orientar la reflexión 

sobre la política relativa a las enfermedades raras en Europa para los próximos diez años y más allá, basándose en 
ejercicios de prospectiva. A principios de 2021, tras una amplia consulta a más de 200 partes interesadas en el proyecto, 
se formularán recomendaciones para determinar la hipótesis de futuro más acertada y más viable. El estudio 
prospectivo sobre el proyecto Rare 2030 prestó especial atención al lugar que ocupan las Redes Europeas de Referencia 
(ERN): 

 La gobernanza y el posicionamiento estratégico de las ERN 
 Integración de las ERN en los sistemas y marcos nacionales 
 El papel de las ERN en la prestación de atención virtual y la asistencia sanitaria transfronteriza 
 Las ERN, la investigación y los datos para el ecosistema del futuro. (© Orphanews 11.12.2020) 

 

MEDIOS DE COMUNICACIÓN 
  

Noviembre de 2020: "La Revue du Praticien", revista mensual de los profesionales de la salud, "Vivre avec…..Une 
Cutis Laxa" 
11 de noviembre de 2020: Presentaciones de la Jornada de la red FIMARAD: 
https://www.youtube.com/watch?v=71EwHwy5g_4 
Diciembre de 2020: Cómo hemos conocido Solhand: https://www.solhand.org/coups_de_coeur/cecile-un-10eme-cas-a-
tout-prix 

 
 
 
 

 

 
 
 
 

Al terminar el periodo de transición 
del BREXIT, los centros del Reino 
Unido dejaron de participar en las ERN. 
No obstante, los representantes de los 
pacientes pueden seguir participando, 
porque el estatuto de las asociaciones es 
diferente al de los centros de salud. 

Día Mundial de las 
Enfermedades Raras 

28 de febrero de 2021 

 

Los retos de las personas que viven con 
una enfermedad rara: 300 millones de 
personas en todo el mundo exigen que se 
respeten plenamente sus derechos. Este es el 
objetivo de la campaña "Cobertura Sanitaria 
Universal para las Enfermedades Raras", 
impulsada por RDI y EURORDIS ante las 
Naciones Unidas. 

Las Sextas Jornadas de Cutis Laxa tendrán lugar en el Hospital Universitario de Gante (Bélgica), 
los días 14, 15 y 16 de septiembre de 2022 

RESÉRVESE ESTAS FECHAS 
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Gracias por rellenar este impreso y devolvérnoslo acompañado del importe de su cuota anual o de su donación. 
 

 
NOMBRE..................................................................................................................................................................................................  

APELLIDOS............................................................................................................................................................................................. 

DIRECCIÒN..............................................................................................................…………..………………….................................. 

Código Postal............................... CIUDAD..................…………………………………......................................................................... 

PAÍS …………………………………………………………………………………………………………………………………… 

 
 Deseo, por un importe de 30€, hacerme socio de Cutis Laxa Internacional 
 Deseo hacer una donación de       40€      50€       75€       Otro importe..................... 
 Deseo, recibir el libro “Cutis Laxa, Historia de una enfermedad rara, Testimonio de enfermos “ al precio de      25 € que añado 
al importe de mi cuota/mi donación 
 

 Transferencia Bancaria. 
IBAN :  FR76 1810 6000 4296 7525 0578 892 
BIC : AGRIFRPP881 
Nombre del Banco: Crédit Agricole Bons en Chablais 

No olvide mencionar sus nombres y dirección completa sobre la transferencia así como el detalle de su transferencia (membresía, 
donación, libro) para que pudiéramos enviarle un recibo fiscal junto con su libro si usted lo ha pedido 
 
 Envío de un cheque a: 

  ASOCIACIÓN CUTIS LAXA INTERNACIONAL – 138 impasse de Champs Gervais – F-74890 Bons en Chablais - France  
 
¿ Desea recibir a CLI~Infos por Correo electrónico?   ?       si            no     
 
E-mail........................…………………..................................................................................................................................................... 
 
Las informaciones recogidas aquí son necesarias para la gestión administrativa de su adhesión y\o don. Son objeto de una conservación y de un tratamiento 
informático y únicamente destinadas a la secretariado de Cutis Laxa Internationale. En aplicación de los artículos 39 y los siguientes de la ley modificada del 6 de 
enero de 1978) usted dispone del derecho de acceso y de rectificación a los datos que nos ha dado para lo cual debe dirigirse directamente a la sede de nuestra 
Asociación (dirección mencionada más arriba). Usted también puede, y en cualquier momento, desabonarse del envío de nuestra electrónica newsletter enviándonos 
un correo electrónico con la mención "desabonarse" a: mcjlboiteux@aol.com  

ENCUÉNTRENOS EN FACEBOOK  
El grupo privado en Facebook: Reservado a los enfermos, a sus padres, a los médicos y a los investigadores. Si 
siente que necesita compartir con otros enfermos u otros padres lo que la Cutis Laxa supone en su vida, únase a 
nuestro grupo privado   http://www.facebook.com/groups/62977351521/ 
 
La página pública en Facebook: Si desea seguirnos y recibir todas las noticias sobre el mundo de la discapacidad 
y de las enfermedades raras en Francia y en todo el mundo: https://www.facebook.com/CutisLaxaAssociation/ 
 

Política de 
confidencialidad: 
Usted recibe este 
boletín de noticias 
porque figura entre 
nuestros contactos. 
Envíenos un correo 
electrónico a la 
dirección 
mencionada en el 
encabezamiento si 
desea que lo 
eliminemos de 
nuestras listas. 

www.cutislaxa.org  A 
finales de 2020, nuestro sitio 
Internet había alcanzado las 
50 000 visitas desde su 
inauguración en 2002 

FINANZAS DE LA ASOCIACIÓN:  
Recuerde renovar su afiliación y sus donaciones para el año 2021. No nos olvide, no olvide a los enfermos que 
cuentan con usted, sin usted no podremos seguir ayudándolos. Adjunta encontrará una solicitud de afiliación.  

GRACIAS DE ANTEMANO 
 

 "Cutis Laxa: historia de una enfermedad rara, 
testimonios de los pacientes". Este libro está 
disponible en francés, inglés y español. Se lo 
enviaremos previa solicitud, mediante la compilación 
del boletín adjunto, y el pago de 25 euros. 

 

LO NECESITAMOS: 
Tiene ideas, quiere ayudarnos, desea organizar una actividad para obtener fondos para Cutis Laxa 
Internationale. No lo dude, póngase en contacto con nosotros y trabajaremos juntos para que su 
proyecto tenga éxito. Lo necesitamos para poder organizar las próximas jornadas de Cutis Laxa. 


