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INFORME MORAL AÑO 2019 

 

LOS ENFERMOS y LAS FAMILIAS 
 

El recuento 
 

A día 1 de enero de 2019, teníamos conocimiento de 386 enfermos. A finales de 2019 éramos 409. Por lo tanto, 
durante el año se unieron a nosotros 23 nuevos enfermos. 
 

 
 

Sea cual sea el país o el continente de origen de estos nuevos enfermos, les permitimos entrar en contacto con otros 
enfermos, intercambiar sus vivencias y recibir apoyo y consejos, gracias a nuestro sitio web y, sobre todo, gracias 
al grupo privado en Facebook dedicado a ellos. De ese modo cumplimos nuestro primer objetivo: acabar con la 
soledad de los enfermos. 
 

El acceso a la información  
 

 General : Gracias a nuestros soportes diversos de comunicación (Página internet, Carta de información, 
Folletos) los enfermos y sus familias tuvieron acceso a las informaciones que les permiten de conocer y hacer valer 
sus derechos, de facilitar su diario y de encontrar su plaza en el seno de la sociedad. 

  
 Médica y Cientifica : La rareza de Cutis Laxa implica que las informaciones que le son relativas son también 

raras, difíciles de encontrar. Nuestro papel fue, y será siempre, de centralizarlos, difundir ellas, hacerlos fácilmente 
accesibles para los enfermos y sus familias esencialmente a través de nuestra carta de información y nuestra página 
internet. 

 

La puesta en contacto con médicos expertos 
Cada vez con más insistencia y frecuencia, los enfermos de todos los países piden que se les ponga en contacto con 
médicos expertos en Cutis Laxa. Aunque su diagnóstico haya sido establecido por un médico o un genetista de su 
país, cuando aparece o se agrava un síntoma nos piden que les pongamos en contacto con un médico que “conozca 
bien la enfermedad”. De este modo, ponemos en contacto a enfermos con médicos expertos allende las fronteras. 
 
El acceso a atención y tratamiento 
Se trata de un aspecto importante de la labor realizada a nivel europeo para desarrollar y apoyar la atención 
transfronteriza. El hecho de que la Cutis Laxa sea una enfermedad rara hace que los expertos en la materia no estén 
en el mismo país y que los enfermos estén desperdigados por todo el mundo. Por lo tanto, es indispensable que los 
pacientes puedan ser tratados por médicos expertos en la enfermedad, independientemente del país donde se 
encuentre el enfermo o el médico. 
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EL MUNDO MÉDICO 
 

Siempre estamos atentos a las solicitudes de los investigadores y hacemos todo lo posible para contribuir a que sus 
proyectos avancen, por medio de nuestro recuento de enfermos o atendiendo sus solicitudes de financiación. 
 

ERN-Skin (Red Europea de Referencia – Piel) 
 

Nuestra participación en la Red Europea de Referencia en representación de los enfermos sigue siendo un pilar 
central de nuestras actividades en el mundo médico. Varios encuentros celebrados este año han permitido dar a 
conocer los avances conseguidos por los médicos y los investigadores. En concreto, la nueva clasificación clínica de 
la Cutis Laxa es un aspecto fundamental para mejorar el diagnóstico y el tratamiento de los pacientes. Se trata del 
primer resultado concreto de nuestra Red Europea de Referencia para la Cutis Laxa. 
 
Nuestra colaboración con los profesionales médicos y científicos aporta un valor añadido real en beneficio de los 
pacientes. De este modo, la creación de un cuestionario de satisfacción de los pacientes tras una consulta se ha 
basado sobre todo en la labor de los representantes de los pacientes. Asimismo, la evaluación de la calidad de los 
centros de referencia europeos se basará en la realidad de las expectativas y las experiencias de los pacientes 
 

Grupo Europeo de Defensa del Paciente (EPAG): los representantes de los pacientes en las Redes Europeas 
de Referencia 
 
La labor de los EPAG se realiza en paralelo a la labor de las Redes Europeas de Referencia.  
 

El año 2019 nos ha hecho entrar “en el meollo de la cuestión” tras un año de simple puesta en marcha.  Reuniones 
bimensuales en línea, trabajo “en casa”, encuentros cara a cara, reuniones de la Red de Referencia Europea - Piel: 
el año ha estado marcado por nuestra implicación en calidad de representantes de los pacientes.  
Concretamente, representamos a los pacientes durante la reunión anual de la Red de Referencia Europea - Piel. 
También participamos en una mesa redonda durante una sesión de formación de jóvenes profesionales de la salud 
sobre el tema “La carga que soportan los enfermos: ¿qué tienen que saber los profesionales de la salud?”. En lo que 
respecta al trabajo de fondo, además de la creación del cuestionario de satisfacción del paciente, hemos empezado a 
trabajar sobre “La carrera del paciente” que permitirá dar a conocer mejor a los profesionales de la salud las 
dificultades y las necesidades de los pacientes. 
 

Además, con el fin de adquirir las competencias necesarias para llevar a cabo la labor de representación de los 
pacientes, hemos seguido una formación organizada por EURORDIS.   
 

Asimismo, Marie-Claude Boiteux, que ya ejercía como representante de los pacientes en el grupo temático del que 
depende la Cutis Laxa dentro de la Red de Referencia Europea - Piel (Trastornos mendelianos del tejido 
conjuntivo), aceptó en 2019 pasar a ser la coordinadora de los EPAG de la Red de Referencia Europea - Piel y 
representante de los pacientes en el Comité Ejecutivo de esta Red.  
La aceptación de estas responsabilidades confiere a Cutis Laxa Internationale visibilidad y legitimidad ante los 
profesionales de la salud a nivel europeo. 
 

FIMARAD 
 

La red FIMARAD puede presentarse como la contraparte francesa de ERN-Skin. Por esa razón también hemos 
participado en FIMARAD en la mayor medida posible durante todo 2019, aunque la falta de voluntarios para 
participar en ella plenamente nos ha hecho a veces privilegiar el trabajo dentro de ERN-Skin, debido a nuestro 
carácter internacional. 
 
LA SOCIEDAD 
 

Las relaciones con las demás asociaciones 
 Internacionales: Nuestra implicación, cada vez mayor, a nivel europeo nos permite mantener contactos 

periódicos y fructíferos con asociaciones de otras enfermedades dermatológicas, sin olvidar nuestra afiliación a la 
Alianza Internacional de Enfermedades Raras (RDI). 

 Nacionales: Además de nuestra afiliación a colectivos asociativos nacionales (Solhand, Alliance Maladies 
Rares, ...), la reactivación de la Federación Francesa de la Piel, en la que somos miembros de Maladies Rares, le da 
una nueva dimensión a nuestro trabajo a nivel nacional.   

 Locales: La creación de una red local de ayuda y de apoyo entre asociaciones dedicadas a las enfermedades 
raras es muy enriquecedora y nos impulsa cada día. Van surgiendo proyectos. 
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La visibilidad 
Ser conocido, reconocido, significa ser más visible. También hemos retomado las laboras de comunicación a través 
de los medios de comunicación. Es la reanudación de un trabajo a largo plazo, indispensable hoy en día.  
 

Ser actor en la sociedad, de conformidad con ella  
Transmitir la voz de los enfermos de conformidad con las leyes nacionales y europeas relativas al respeto de la vida 
privada y los datos personales es una labor importante. Prestamos mucha atención a este aspecto, y trabajamos en 
esa dirección.  

 
LAS ACCIONES LLEVADAS A CABO EN 2019 

                                                                                                       
La divulgación de la información 
✔ Internet sigue siendo la forma de comunicación más rápida y más rentable para divulgar nuestras 

informaciones y permitir que los enfermos de todo el mundo se pongan en contacto con nosotros. Para ello, ya 
existen tres formas de entrar en contacto con nosotros: nuestro sitio web, la página pública en Facebook y el grupo 
privado en Facebook. 

 

✔ Nuestro sitio: El contador marcaba 31.351 visitas a principios de enero de 2019. Al final de diciembre de 
2019 indicaba 40.721, es decir, 9.370 visitas durante el año, lo que representa un promedio de más de 780 visitas al 
mes.   
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Por lo tanto, 2019 ha sido el mejor año de nuestro sitio desde su creación en 2002. El segundo mejor año fue 2003 
con 3.110 visitas. Se puede decir que ha sido un año excepcional. Nuestra buena aparición en buscadores, nuestras 
actualizaciones regulares y la reciente renovación del sitio con su nuevo diseño gráfico están dando sus frutos.  
 

✔ Folletos: Nuestros dos folletos se imprimen in situ a medida que va siendo necesario, lo que da una gran 
flexibilidad, evita el almacenamiento y permite hacer grandes ahorros. 

 

✔  Roll-ups/Kakemonos: Siempre presentes en nuestros eventos, son una herramienta de comunicación 
indispensable. 

 

✔ “CLI~Informaciones”: Canal importante de comunicación, nuestro boletín se sigue editando dos veces al año, 
en francés, inglés y español, todo de manera “casera”, y se envía a todos nuestros contactos con correo electrónico y 
postal. Gracias a las dos voluntarias que se ocupan ahora de todas las traducciones al español.  

 

Las acciones en curso 
✔ Exposición y/o álbum de fotos: A finales de 2019 empezamos a trabajar con un fotógrafo profesional. 
Se prevén proyectos bonitos para 2020-2021. 

 
Actividades, fiestas y eventos  
Además de los eventos que nos permiten instalar un puesto de información y de venta, en el año 2019 ha habido 
muchas actividades internacionales y nacionales importantes. 
 

28 de febrero: Día Mundial de las Enfermedades Raras. Operación La Ronde des Macarons, con los pasteleros 
locales. 
17 de marzo: Una vez más este año, Nos P’tites Etoiles ha reunido a las asociaciones locales que se dedican a niños 
enfermos y con discapacidad. 
11 de abril: Asamblea General de France assos Santé – Auvergne-Rhône-Alpes, en Lyon. 
15 de junio: Asamblea General y Conferencia Anual de Solhand, en París.  
26 de julio: Festival Musical’Eté en el parque Fantasía, en Annemasse. 
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30 de agosto: Segunda edición de nuestra presencia en el Festival Musical’Eté en el parque Fantasía, en Annemasse. 
3 y 4 de octubre: Conferencia Anual de la Red Europea de Referencia  Piel (ERN-Skin) en el Hospital Necker de 
París. Dos jornadas de trabajo intenso. 
26 y 27 de noviembre: Últimas jornadas de la formación organizada por EURORDIS en Barcelona.    
29 de noviembre: Entrega del cheque del Triathlon de Sireuil     
3 de diciembre: 1ª Conferencia de la Piel y Asamblea General de la Federación Francesa de la Piel en el marco de las 
Jornadas Dermatológicas de París.                   
9 de diciembre: Encuentro con el coro de góspel… Proyectos para 2020… 
16 de diciembre: ERN-Skin, sesión de formación en Gand (Bélgica). 
 
Los medios de comunicación 
 
1 de diciembre: Voralberger Nachrichten (Allemagne): Malgré une maladie très rare, Mohammed est un vrai 
polisson. 
2 de febrero: Video con Cécile en el que se anuncia un artículo en el diario suizo L’illustré 
https://www.facebook.com/1081337022/posts/10215330750396949/ 
2 de febrero: L’illustré, artículo en línea : http://www.illustre.ch/magazine/jai-28-ans-peau-
65?utm_source=facebook&utm_medium=share&utm_campaign=article&fbclid=IwAR27c8ecTEHOaRzGt12jXDGM
tKrjSBgL6zmGnfbfZAHS3VQaEQkRqZ_rzLk 
6 de febrero: L’illustré (revista suiza): publicación de la versión impresa J’ai 28 ans, mais ma peau en a 65  
26 de febrero: Le Dauphiné Libéré (Francia): Anuncio del Día Mundial de las Enfermedades Raras 
28 de febrero: Le Messager du Faucigny (Francia): Día Mundial de las Enfermedades Raras 
28 de febrero: Le Messager Pays du Mont Blanc (Francia): Día Mundial de las Enfermedades Raras 
21 de marzo: Le Messager genevois (Francia): Journée des Ptites Étoiles 
5 de mayo: Caffe.ch, diario en línea (Suiza italiana) Cécile est atteinte d’une maladie rare (en italiano) 
(http://www.caffe.ch/stories/Storie/62873_ho_appena_28_anni_ne_dimostro_il_doppio/) 
27 de septiembre: La libre antenne, Europe 1, radio francesa, testimonio de Isabelle 
https://www.europe1.fr/emissions/La-libre-antenne/isabelle-est-atteinte-de-cutis-laxa-une-maladie-
orpheline-qui-accelere-le-vieillissement-
3922012?fbclid=IwAR3jUjNjHLCprKN2nR51F6hBSssOPTXzAhYtXgPr-HKyMduWNXGReMlmimk 
1 de diciembre: Journaux De Morgen (Bélgica) y De Volkskrant (Austria) - Artículo en holandés sobre Mohammed 
“¿Quién ayuda a Mohammed? Cómo una familia siria en Austria se siente abrumada por un exceso de caridad” 
https://www.demorgen.be/nieuws/wie-helpt-mohamad-hoe-liefdadigheid-een-syrisch-gezin-in-oostenrijk-
verstikte~b0765328/ 
2 de diciembre: Charente Libre (Francia), entrega del cheque del Triathlon de Sireuil 
10 de diciembre: Emisión en televisión, Turquía, reportaje sobre Zeynep, una niña a quien le acaban de diagnosticar 
Cutis Laxa  
https://www.facebook.com/showtv/videos/2554386797988359/UzpfSTEwMDA0MDQ0OTc0MjIyMjpWSzoxMDE1
ODA3OTkwOTQ4MTUyMg/ 
 
Habida cuenta de la situación sanitaria excepcional y de la Orden Nº 2020-321, de 25 de marzo de 2020, por la 
que se adaptan las normas de reunión y deliberación de las asambleas y órganos directivos de las personas 
jurídicas y entidades sin personalidad jurídica de derecho privado a causa de la epidemia de COVID-19, las 
votaciones, relativas al informe moral de 2019, se han realizado previamente por correspondencia, electrónica o 
postal, o se realizarán el mismo día mediante un poder a nombre de la Presidenta. 

 

INFORME FINANCIERO 2019 
 

En el año 2019 se mantiene un buen nivel, con 33 miembros y 22 donantes. Gracias a los diversos 
eventos que hemos organizado o en los que hemos participado, hemos podido mantener el 
equilibrio financiero y obtener un resultado contable neto positivo. Por lo tanto, podemos prever un 
aumento de los ahorros de cara a la organización de las próximas jornadas de la Cutis Laxa. 
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El balance contable de 2019, que figura a continuación, incluye toda la información detallada 
necesaria.  
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Habida cuenta de la situación sanitaria excepcional y de la Orden Nº 2020-321, de 25 de marzo de 2020, por la 
que se adaptan las normas de reunión y deliberación de las asambleas y órganos directivos de las personas 
jurídicas y entidades sin personalidad jurídica de derecho privado a causa de la epidemia de COVID-19, las 
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votaciones, relativas al informe financiero de 2019, se han realizado previamente por correspondencia, 
electrónica o postal, o se realizarán el 6 de junio mediante un poder a nombre de la Presidenta. 

___________________________________________ 
 

ELECCIONES A LA JUNTA DIRECTIVA 
 
Los mandatos de las Sras. Marie-Claude Boiteux, Nathalie Fournier, Martine Richemont, y el de los Sres. Chris 
Boisseaux et Serge Richemont concluyen este año.  
 
Por lo tanto, se ha de renovar toda la Junta Directiva, excepto a la Sra. Justine Sergeat, tesorera adjunta, y al Sr. Georges 
Beaudonnet, tesorero, cuyos mandatos concluyen en 2021. 
 
Antes de proceder a la votación, solicito a las personas que deseen presentarse como candidatos que se manifiesten y se 
presenten en pocas palabras. 
 
Candidatos a la Junta Directiva: 
Señoras                                                                                     Señores 
BOITEUX Marie-Claude, Presidenta saliente                          BOISSEAUX Chris, Administrador saliente  
BOITEUX Cécile, Secretaria adjunta saliente                          RICHEMONT Serge, Vicepresidente saliente 
FOURNIER Nathalie, Secretaria saliente                                     
RICHEMONT Martine, Administradora saliente                       
 
Al término de la Asamblea General, la Junta Directiva electa se reunirá para elegir a los Miembros que compondrán la 
Mesa: Presidente, Vicepresidente(a), Secretario(a), Secretario(a) adjunto(a) y tesorero(a) adjunto(a). Según la 
legislación en vigor, la nueva composición de la Mesa se transmitirá a las autoridades competentes para su registro. 
 
Habida cuenta de la situación sanitaria excepcional y de la Orden Nº 2020-321, de 25 de marzo de 2020, por la 
que se adaptan las normas de reunión y deliberación de las asambleas y órganos directivos de las personas 
jurídicas y entidades sin personalidad jurídica de derecho privado a causa de la epidemia de COVID-19, las 
votaciones, relativas a la elección de los miembros a la Junta Directiva, se han realizado previamente por 
correspondencia, electrónica o postal, o se realizarán el mismo día mediante un poder a nombre de la Presidenta. 
 

____________________________________ 
 

ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA PARA 2021 
 
Como es nuestra costumbre, les propongo que establezcamos juntos la cuota para el año próximo, es decir, 2021. 
Les propongo que la mantengamos en 30 € para el año 2021. 
 
Habida cuenta de la situación sanitaria excepcional y de la Orden Nº 2020-321, de 25 de marzo de 2020, por la 
que se adaptan las normas de reunión y deliberación de las asambleas y órganos directivos de las personas 
jurídicas y entidades sin personalidad jurídica de derecho privado a causa de la epidemia de COVID-19, las 
votaciones, relativas al establecimiento de la cuota para 2021, se han realizado previamente por correspondencia, 
electrónica o postal, o se realizarán el mismo día mediante un poder a nombre de la Presidenta. 
 

_____________________________________ 
 

PROYECTOS Y PRESUPUESTO PROVISIONAL PARA 2020  
 

Encontrará adjuntos estos documentos; los invito a tomar conocimiento de ellos. No dude en plantearnos cualquier 
pregunta o a pedirlos cualquier explicación al respecto que considere útil antes de que procedamos a la votación. 
Los documentos representan la continuidad de los tres ejes de trabajo que definimos desde la creación de Cutis Laxa 
Internationale.  

 
Habida cuenta de la situación sanitaria excepcional y de la Orden Nº 2020-321, de 25 de marzo de 2020, por la 
que se adaptan las normas de reunión y deliberación de las asambleas y órganos directivos de las personas 
jurídicas y entidades sin personalidad jurídica de derecho privado a causa de la epidemia de COVID-19, las 
votaciones, relativas a los proyectos y presupuesto provisional para 2020, se han realizado previamente por 
correspondencia, electrónica o postal, o se realizarán el mismo día mediante un poder a nombre de la Presidenta. 
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ACTA DE LA ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA DEL LUNES 15 de JUNIO 2020 
 

La Sra. Marie-Claude BOITEUX, Presidente, abre la sesión a las 10 h. De acuerdo a la 
convocatoria que se ha enviado a todos los socios, el orden del día es el siguiente:  
 
 

 MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018 y VOTACIÓN  
 BALANCE ECONÓMICO 2018 y VOTACIÓN 
 ELECCIONES A LA JUNTA DIRECTIVA 
 ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA DE SOCIOS PARA 2020 
 PROYECTOS 2019 y PRESUPUESTO PROVISIONAL 
 CUESTIONES DIVERSAS 

 

Cabe recordar que, habida cuenta de la situación sanitaria excepcional, esta asamblea general se 
celebró a puerta cerrada. Se nombra al señor Michel Senaud secretario de sesión habida cuenta de 
las circunstancias excepcionales. 
 
Físicamente Presentes : 
 
Sra. M.C. Boiteux, Sr. M. Senaud,  
En total, 2 votos 
 
Han votado por correspondencia: 
 
Srta Cécile Boiteux, Sr Chris Boisseaux, Sr Guillaume Boiteux, Sr Jean-Claude Boutron, Sra 
Nathalie Fournier, Sra Nicole Héger, Sr Richard Héger. 
En total, 7 votos 
 
Ausentes o Representados con Poderes a la Sra. M.C. Boiteux, Presidenta: 
 

Sra Hélène Boiteux, Sra Marie-Thérèse Bourgeois, Sra Véronique Fustier, Sra Martine Richemont, 
Sr Serge Richemont, Sr Pascal Sommer, Sra Mireille Tessier, Sr Moctar Wane 
En total, 8 poderes 
 

El número total de socios en 2019 era de 33 y el número de socios presentes, votos y representados 
de 17, la Asamblea puede pues celebrarse y los acuerdos serán válidos, con las temas del orden del 
día (mínimo 1/3 de los socios)  
 

MEMORIA DE ACTIVIDADES 
 

La Memoria de Actividades del año 2019 ha sido enviado previamente para lectura a todos los miembros. 
La contabilidad de todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
 

Abstenciones : 0      En contra : 0      A favor : 17 

La Memoria de Actividades se aprueba por unanimidad. 
 

BALANCE ECONÓMICO 
 

El Balance Económico del año 2019 ha sido enviado previamente para lectura a todos los miembros. La 
contabilidad de todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
 
Abstenciones : 0      En contra : 0      A favor : 17 

El Balance Económico se aprueba por unanimidad. 
 
ELECCIONES A LA JUNTA DIRECTIVA 
 
La contabilidad de todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
 
BOITEUX Cécile, Administrativa saliente 
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Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 17 
 
BOITEUX Marie-Claude, Presidenta saliente    
Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 17 
 
FOURNIER Nathalie, Secretaria saliente  
Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 17 
 
RICHEMONT  Martine, Administrativa saliente 
Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 17 
 
BOISSEAUX Chris, Administrativa saliente 
Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 17 
 
RICHEMONT Serge, Vice-Presidente saliente 
Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 17 
 
Las personas mencionadas anteriormente son elegidas a la Junta Directiva por unanimidad 
 
ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA DE SOCIOS PARA EL AÑO 2021 
 

Se ha propuesto previamente por escrito que el importe de la cuota se mantenga en 30 € en 2021. 
 

Abstenciones : 0      En contra : 0      A favor : 17 
 

La cuota de los socios para el año 2020 no se modifica y se mantiene en el importe actual de 30 € 
 

PROYECTOS 2020 
 

Los Proyectos del año 2020 se enviaron previamente para lectura a todos los miembros. La contabilidad de 
todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
Abstenciones : 0      En contra : 0      A favor : 17 
 

Los Proyectos del año 2020 se aceptan por unanimidad 
 

PRESUPUESTO PROVISIONAL 2020 
 

El Presupuest Provisional del año 2020 se enviaron previamente para lectura a todos los miembros. La 
contabilidad de todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
Abstenciones : 0      En contra : 0      A favor : 17 
 

El Presupuesto Provisional del año 2020 se acepta por unanimidad. 
 
 

Dado que todas las votaciones y credenciales han sido contadas y no se le ha comunicado 
ningún otro asunto, la Presidenta cierra la sesión a las 10.30 horas. 
 
 

La Presidenta                                                                                       El secretario de sesión 
Marie-Claude Boiteux                                                                             Michel Senaud 

 
                                                                                                      
 


