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RAPPORT MORAL ANNEE 2019 

 
LES MALADES et LES FAMILLES 
 
Le recensement 
Le 1er Janvier 2019, nous connaissions 386 malades. Ils étaient  409 à nous avoir rejoints à la fin de l’année 2019. 
Ce sont donc 23 nouveaux malades qui nous ont rejoints durant l’année. 

 
 

Quel que soit le pays ou le continent d’origine de ces nouveaux malades, nous leur permettons, grâce à notre site et 
surtout grâce au groupe privé Facebook qui leur est dédié, d’entrer en contact avec d’autres malades, d’échanger 
leurs vécus, d’avoir du soutien et des conseils. C’est l’accomplissement de notre premier objectif : la rupture de la 
solitude des malades. 
 
L’accès à l’information  

 Générale : grâce à nos divers supports de communication (Site internet, Lettre d’information, Brochures) les 
malades et leurs familles ont eu accès aux informations qui leur permettent de connaitre et faire valoir leurs droits, 
de faciliter leur quotidien et de trouver leur place au sein de la société. 

  
 Médicale et Scientifique : La rareté de la Cutis Laxa implique que les informations qui lui sont relatives sont 

également rares, difficiles à trouver. Notre rôle a été, et sera toujours, de les centraliser, les diffuser, les rendre 
facilement accessibles pour les malades et leurs familles essentiellement à travers notre lettre d’information et notre 
site internet. 
 
La mise en contact avec des Médecins-Experts 
C’est une demande de plus en plus forte et régulière de la part des malades de tous les pays que d’être mis en 
relation avec des médecins experts de la Cutis Laxa. Bien que le diagnostic leur ait été donné par un  médecin ou un 
généticien local, lors de la survenue ou de l’aggravation d’un symptôme, la demande nous est faite d’être mis en 
contact avec un médecin qui « connaît bien la maladie ». C’est ainsi que nous mettons en relation malades et 
médecins-experts par-delà les frontières. 
 
L’accès à la prise en charge et aux soins 
C’est un élément important du travail fait au niveau européen pour la mise en place et la prise en charge des soins 
transfrontaliers. La rareté de la Cutis Laxa induit que ses experts ne sont pas tous dans le même pays et les malades 
sont éparpillés dans le monde entier. Il est donc indispensable que les patients puissent bénéficient d’une prise en 
charge par des médecins experts de la Cutis Laxa, Quel que soit le pays du malade, quel que soit le pays du 
médecin. 
 
LE MONDE MEDICAL 
Nous sommes toujours attentifs aux demandes des chercheurs et faisons le maximum pour aider leurs projets à se 
concrétiser, que ce soit par notre recensement des malades ou par notre soutien à leurs demandes de financements. 
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ERN-Skin (ERN-Peau) 
 
Notre participation au Réseau Européen de Référence (ERN) en tant que représentant des malades reste le pilier 
central de nos activités avec le monde médical. Plusieurs rencontres cette année ont permis de prendre connaissance 
des avancées faites par les médecins et les chercheurs. Tout particulièrement, la nouvelle classification clinique de 
la Cutis Laxa est un élément primordial dans l’amélioration du diagnostic et de la prise en charge des patients. C’est 
là le premier résultat concret du travail de notre ERN pour la Cutis Laxa. 
 
Notre collaboration avec les professionnels médicaux et scientifiques apporte une réelle plus-value au bénéfice des 
patients. Ainsi la création du questionnaire de satisfaction des patients après une consultation a reposé 
essentiellement sur le travail des représentants des patients. Ainsi, l’évaluation de la qualité des centres de référence 
européens reposera sur la réalité des attentes et du vécu des patients. 
 
EPAG (Groupe Européen de Défense des Patients) : Les Représentants des patients au sein des ERN 
 
Le travail des EPAGs se fait en parallèle du travail des ERNs.  
 
L’année 2019 nous a fait entrer « dans le vif du sujet » après une année de simple mise en place. Réunions 
bimensuelles en ligne, travail « à la maison », rencontres face à face, meetings de ERN-skin, l’année a été rythmée 
par notre implication en tant que représentant des patients.  
Concrètement nous avons présenté la représentation des patients lors du Meeting annuel de ERN-Skin. Nous avons 
également participé à une table ronde sur le thème « le fardeau des malades : qu’est-ce-que les professionnels de 
santé ont besoin de savoir ? » lors d’une session de formation de jeunes professionnels de santé. Concernant le 
travail de fonds, outre la création du questionnaire de satisfaction du patient, nous avons commencé à travail sur 
« le Parcours du Patient » qui permettra de mieux faire connaître aux professionnels de santé les épreuves et 
besoins des patients. 
 
De plus, afin acquérir toutes les compétences nécessaires pour mener à bien ce travail de représentation des 
patients, nous avons suivi une formation organisée par Eurordis.  
 
Par ailleurs, Marie-Claude Boiteux, déjà représentante des patients au sein du groupe thématique dont dépend la 
Cutis Laxa au sein de ERN-Peau (Maladies mendéliennes du tissu conjonctif), a accepté en 2019 de devenir 
coordinatrice de tous les epags de ERN-Peau ainsi que représentante des patients au sein du Comité Exécutif de 
ERN-Skin.  
L’acceptation de ces responsabilités donne à Cutis Laxa Internationale une visibilité et une légitimité auprès des 
professionnels de santé au niveau européen. 

 
FIMARAD 
 
La Filière Maladies Rares Dermatologiques (FIMARAD)  peut être présentée comme le pendant français de ERN-
Skin. C’est pourquoi nous y avons également participé au mieux tout au long de l’année 2019 même si le manque 
de bénévoles pour y être pleinement actifs nous a parfois fait privilégier le travail au sein de ERN-Skin en raison de 
notre caractère international. 
 
LA SOCIÉTÉ 
 
Les Relations avec les autres Associations 

 Internationales : Notre implication de plus en plus importante au niveau européen nous permet des 
contacts réguliers et fructueux avec des associations d’autres maladies dermatologiques, sans compter notre 
adhésion à Rare Disease International (RDI). 
 

 Nationales : Outre notre adhésion à des collectifs associatifs nationaux (Solhand, Alliance Maladies 
Rares,..), la réactivation de la Fédération Française Peau dont nous sommes membre du collège « Maladies 
Rares » donne une nouvelle ampleur à notre travail national.  

 
 Locales : La création d’un réseau local d’entraide et de soutien entre associations Maladies Rares est d’une 

grande richesse. C’est l’énergie quotidienne qui s’en trouve « boostée ». Des projets se font jour. 
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La Visibilté 
Etre connu, reconnu, signifie être visible du plus grand nombre. Aussi nous avons repris des démarches de 
communication à travers les médias. C’est une reprise d’un travail de longue haleine, indispensable de nos jours.  
 
Etre acteur dans  la Société et Etre en conformité avec la Société 
C’est un travail important que de porter la voix des malades en conformité avec les lois nationales et européennes 
relatives au respect de la vie privée et des données personnelles. Nous y sommes particulièrement sensibles et 
oeuvrons dans ce sens. 

 
LES MOYENS MIS EN ŒUVRE EN 2019 

                                                                                                       
La diffusion d’informations 

 Internet reste toujours le moyen de communication le plus rapide et le plus économique pour diffuser nos 
informations et permettre aux malades du monde entier d’entrer en contact avec nous. Pour cela, il existe désormais 
3 moyens de nous contacter : notre site, la page publique Facebook et le groupe privé Facebook. 

 
 Notre site : Le compteur indiquait 31 351 visites début Janvier 2019. Il était de 40 721 fin décembre 2019, 

soit 9 370 visites durant l’année, c’est donc une moyenne mensuelle de plus de 780 visites.  
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2019 est donc la meilleure année pour notre site depuis son ouverture en 2002. La deuxième meilleure année étant 
2003 avec 3 110 visites. On peut donc parler d’année exceptionnelle. Notre bon référencement, nos mises à jour 
régulières et la récente rénovation du site avec son nouveau graphisme portent leurs fruits.  

 
 Brochures: Nos deux brochures sont imprimées au fur et à mesure des besoins ce qui donne une grande 

flexibilité, pas de stockage et des économies substantielles. 
 
  Roll-ups/Kakemonos : Toujours présents dans toutes nos manifestations, ils sont un outil de 

communication indispensable. 
 
 « CLI ~Infos » : Important vecteur de communication, notre newsletter reste éditée deux fois par an, en 

français, anglais et espagnol, entièrement faite « maison » elle est envoyée à tous nos contacts par email et par voie 
postale. Merci aux deux nouvelles bénévoles qui s’occupent désormais de toutes les traductions en espagnol. 
 
Les Actions en cours 

 Exposition et/ou album-photo : Fin 2019, nous avons commencé à travailler avec une photographe 
professionnelle. De jolis projets se profilent pour 2020/2021. 
 
Evènements, Fêtes et Manifestations  
Outre les événements qui nous permettent de tenir un stand d’information et de vente, l’année 2019 a été très 
riche d’événements internationaux et nationaux de grande ampleur. 
 
28 Février : Journée internationale des Maladies Rares. Opération « La Ronde des Macarons » avec les 
pâtissiers locaux 
17 Mars : Cette année encore, « Nos P’tites Etoiles » ont réuni les associations locales dédiées aux enfants 
malades et handicapés 
11 Avril : Assemblée Générale de France assos Santé – Auvergne-Rhône-Alpes, à Lyon. 
15 Juin : Assemblée Générale et Conférence Annuelle de Solhand, à Paris  
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26 Juillet : Festival Musical’Eté au Parc Fantasia à Annemasse 
30 Août   Deuxième édition de notre présence au Festival Musical’Eté au Parc Fantasia à Annemasse    
3 et 4 Octobre : ERN-Skin Conférence Annuelle à l’Hôpital Necker à Paris. Deux journées d’intense travail. 
26 et 27 Novembre Dernières journées de la Formation organisée par Eurordis à Barcelone.    
29 Novembre  Remise du Chèque du Triathlon de Sireuil     
03 Décembre  1ère Conférence de la Peau, et Assemblée Générale de la Fédération Française de la Peau dans le cadre 
des Journées Dermatologiques de Paris.                    
09 Décembre  Rencontre avec la Chorale de Gospel… des projets pour 2020… 
16 Décembre : ERN-Skin, session de formation à Gand (Belgique). 
         
Les Médias 
01 Décembre :  Voralberger Nachrichten (Allemagne) : « Malgré une maladie très rare, Mohammed est un vrai 
polisson » 
02 Février :  Vidéo avec Cécile annonçant l’article dans le journal suisse « L’illustré » 
https://www.facebook.com/1081337022/posts/10215330750396949/ 
02 Février :  L’illustré, article en ligne : http://www.illustre.ch/magazine/jai-28-ans-peau-
65?utm_source=facebook&utm_medium=share&utm_campaign=article&fbclid=IwAR27c8ecTEHOaRzGt1
2jXDGMtKrjSBgL6zmGnfbfZAHS3VQaEQkRqZ_rzLk 
06 Février :  L’illustré (magazine suisse) : Parution de la version papier  « J’ai 28 ans, mais ma peau en a 65 » 
26 Février :  Le Dauphiné Libéré (France) : Annonce de la Journée Internationale des Maladies Rares 
28 Février : Le Messager du Faucigny (France) :  Journée Internationale des Maladies Rares 
28 Février : Le Messager Pays du Mont Blanc (France) : Journée Internationale des Maladies Rares 
21 Mars :  Le Messager genevois (France) : Journée des Ptites Etoiles 
05 Mai : Caffe.ch, journal en ligne (Suisse Italienne) « Cécile est atteinte d’une maladie rare » (en italien) 
(http://www.caffe.ch/stories/Storie/62873_ho_appena_28_anni_ne_dimostro_il_doppio/) 
27 Septembre : La libre antenne, Europe 1, radio française, témoignage d’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 
01 Décembre : Journaux De Morgen (Belgique) et De Volkskrant (Autriche) article en néerlandais à propos de 
Mohammed « Qui aide Mohammed ? Comment la charité étouffe une famille syrienne en Autriche » 
https://www.demorgen.be/nieuws/wie-helpt-mohamad-hoe-liefdadigheid-een-syrisch-gezin-in-oostenrijk-
verstikte~b0765328/ 
02 Décembre : Charente Libre (France) remise du chèque du Triathlon de Sireuil 
10 Décembre : Show TV, turquie, reportage sur Zeynep, petite fille récemment diagnostiquée CL  
https://www.facebook.com/showtv/videos/2554386797988359/UzpfSTEwMDA0MDQ0OTc0MjIyMjpWSzoxMDE
1ODA3OTkwOTQ4MTUyMg/ 

 
Compte tenu de la situation sanitaire exceptionnelle et des Ordonnances n° 2020-321 et 2020-318 du 25 mars 
2020 portant adaptation des règles de réunion et de délibération des assemblées et organes dirigeants des 
personnes morales et entités dépourvues de personnalité morale de droit privé en raison de l'épidémie de covid-
19, les votes, relatifs au Rapport Moral 2019, ont été effectués préalablement par correspondance, sous forme 
électronique ou postale, ou seront effectués le 06 Juin au moyen d’un pouvoir au nom de la Présidente. 

 

RAPPORT FINANCIER 2019 
 

L’année 2019 se maintient à un bon niveau avec 33 adhérents et 22 donateurs. Les différents évènements 
que nous avons organisés ou auxquels nous avons participé nous ont permis de maintenir notre équilibre 
financier avec un résultat net comptable positif. Nous pouvons donc envisager d’augmenter notre épargne 
en prévision de l’organisation des prochaines journées de la Cutis Laxa 
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Vous trouverez ci-dessous dans les chiffres du Bilan Comptable pour l’année 2019 tous les détails 
nécessaires. 
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Compte tenu de la situation sanitaire exceptionnelle et de l’ Ordonnance n° 2020-321 du 25 mars 2020 portant 
adaptation des règles de réunion et de délibération des assemblées et organes dirigeants des personnes morales 
et entités dépourvues de personnalité morale de droit privé en raison de l'épidémie de covid-19, les votes, 
relatifs au Rapport Financier 2019, ont soit été effectués préalablement par correspondance, sous forme 
électronique ou postale, soit seront effectués le 6 Juin au moyen d’un pouvoir au nom de la Présidente. 
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ELECTIONS AU CONSEIL D’ADMINISTRATION 
 
Les mandats de Mesdames Marie-Claude Boiteux, Nathalie Fournier, Martine Richemont, ainsi que ceux de 
Messieurs Chris Boisseaux et Serge Richemont expirent cette année.  
 
C’est donc l’ensemble du Conseil d’Administration qu’il faut renouveler hormis Madame Justine Sergeat, 
Trésorière-Adjointe et Monsieur Georges Beaudonnet, Trésorier, dont les mandats expirent en 2021. 
 
Candidats au Conseil d’Administration : 
Mesdames                                                                                     Messieurs 
BOITEUX Marie-Claude, Présidente sortante                             BOISSEAUX Chris, Administrateur sortant 
BOITEUX Cécile, Secrétaire-Adjointe sortante                          RICHEMONT Serge, Vice-Président sortant 
FOURNIER Nathalie, Secrétaire sortante                                     
RICHEMONT  Martine, Administratrice sortante                        

 
A l’issue de l’Assemblée Générale, le Conseil d’Administration nouvellement élu se réunira afin de choisir en son 
sein les membres qui composeront le Bureau : Président(e), Vice-Président(e), Secrétaire, Secrétaire-Adjoint(e) et 
Trésorier(ère)-Adjoint(e). Selon la législation en vigueur, la nouvelle composition du Bureau sera transmise pour 
enregistrement aux autorités compétentes.  
 
Compte tenu de la situation sanitaire exceptionnelle et des Ordonnances n° 2020-321 et 2020-318 du 25 mars 
2020 portant adaptation des règles de réunion et de délibération des assemblées et organes dirigeants des 
personnes morales et entités dépourvues de personnalité morale de droit privé en raison de l'épidémie de covid-
19, les votes, relatifs à l’élection des membres du Conseil d’Administration, ont été effectués préalablement par 
correspondance, sous forme électronique ou postale, ou seront effectués le 06 Juin au moyen d’un pouvoir au 
nom de la Présidente. 
 

____________________________________ 
 

ETABLISSEMENT DU MONTANT DE LA COTISATION POUR L’ANNEE 2021 
 

Comme nous en avons pris l’habitude, je vous propose d’établir ensemble le montant de la cotisation pour l’année 
prochaine, à savoir 2020. Je vous propose de la laisser à 30 € pour l’année 2020. 
 
Compte tenu de la situation sanitaire exceptionnelle et des Ordonnances n° 2020-321 et 2020-318 du 25 mars 
2020 portant adaptation des règles de réunion et de délibération des assemblées et organes dirigeants des 
personnes morales et entités dépourvues de personnalité morale de droit privé en raison de l'épidémie de covid-
19, les votes, relatifs au montant de la cotisation pour l’année 2021, ont été effectués préalablement par 
correspondance, sous forme électronique ou postale, ou seront effectués le 06 Juin au moyen d’un pouvoir au 
nom de la Présidente. 
 

_____________________________________ 
 

PROJETS ET BUDGET PREVISIONNEL 2020 
 

Vous les trouverez annexés ci-joint et je vous invite à en prendre connaissance. N’hésitez pas à nous poser toute 
question ou demander toute explication les concernant que vous jugeriez utile avant que nous procédions au vote. 
Ils sont la continuité des trois axes de travail que nous avons définis depuis la création de « Cutis Laxa 
Internationale ».  
 
Compte tenu de la situation sanitaire exceptionnelle et des Ordonnances n° 2020-321 et 2020-318 du 25 mars 
2020 portant adaptation des règles de réunion et de délibération des assemblées et organes dirigeants des 
personnes morales et entités dépourvues de personnalité morale de droit privé en raison de l'épidémie de covid-
19, les votes, relatifs aux Projets et au Budget Prévisionnel pour l’année 2020, ont été effectués préalablement 
par correspondance, sous forme électronique ou postale, ou seront effectués le 06 Juin au moyen d’un pouvoir 
au nom de la Présidente. 
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PROCES-VERBAL DE L’ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE DU LUNDI 15 JUIN 2020 
 
Madame Marie-Claude BOITEUX, Présidente, ouvre la séance à 10 H 00. Conformément à la 
convocation qui a été adressée aux adhérents, l’ordre du jour est ainsi conçu : 
 

 RAPPORT MORAL 2019 et VOTE 
 RAPPORT FINANCIER 2019 et VOTE 
 ELECTIONS AU CONSEIL D’ADMINISTRATION 
 ETABLISSEMENT DU MONTANT DE LA COTISATION POUR 2021 
 PROJETS 2020 et BUDGET PREVISIONNEL 
 QUESTIONS DIVERSES 

 

Pour rappel : Compte tenu de la situation sanitaire exceptionnelle, cette assemblée générale s’est 
tenue à huis clos. Monsieur Michel Senaud est nommé secrétaire de séance compte tenu des 
circonstances exceptionnelles. 
 
Etaient Présents physiquement: 
 

Mme M.C. Boiteux, Mr M. Senaud. 
Soit 2 votes 
 
Ont voté par correspondance: 
 
Melle Cécile Boiteux, Mr Chris Boisseaux, Mr Guillaume Boiteux, Mr Jean-Claude Boutron, Mme 
Nathalie Fournier, Mme Nicole Héger, Mr Richard Héger. 
Soit 7 votes 
 
 

Etaient Absents et Représentés par la Présidente: 
 

Mme Hélène Boiteux, Mme Marie-Thérèse Bourgeois, Mme Véronique Fustier, Mme Martine 
Richemont, Mr Serge Richemont, Mr Pascal Sommer, Mme Mireille Tessier, Mr Moctar Wane 
Soit 8 pouvoirs 
 

Le nombre total des adhérents 2019 étant de 33 et le nombre d’adhérents présents et représentés 
étant de 17 l’Assemblée peut donc statuer valablement sur les questions portées à l’ordre du jour 
(minimum 1/3 des adhérents). 
 

RAPPORT MORAL 
 

Le Rapport Moral de l’année 2019 a été adressé préalablement pour lecture à tous les adhérents. La 
comptabilisation de tous votes et pouvoirs donne les résultats suivants : 
 

Abstentions : 0       Contre : 0      Pour : 17 
 

Le Rapport Moral est adopté à l’unanimité. 
 

RAPPORT FINANCIER 
 

Le Rapport Financier de l’année 2019 a été adressé préalablement pour lecture à tous les 
adhérents. La comptabilisation de tous votes et pouvoirs donne les résultats suivants : 
 

Abstentions : 0       Contre : 0      Pour : 17 
 
 

Le Rapport Financier est adopté à l’unanimité. 
 
 
ELECTIONS AU CONSEIL D’ADMINISTRATION 
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La comptabilisation de tous les votes et pouvoirs donne les résultats suivants : 
 
BOITEUX Cécile, Administratrice sortante 
Abstentions : 0        Contre : 0        Pour : 17 
 

BOITEUX Marie-Claude, Présidente sortante   P 
Abstentions : 0        Contre : 0        Pour : 17 
 

FOURNIER Nathalie, Secrétaire sortante  
Abstentions : 0        Contre : 0        Pour : 17 
                                   
RICHEMONT Martine, Administratrice sortant 
Abstentions : 0        Contre : 0        Pour : 17 
 

BOISSEAUX Chris, Administrateur sortant 
Abstentions : 0        Contre : 0        Pour : 17 
 

RICHEMONT Serge, Vice-Président sortant 
Abstentions : 0        Contre : 0        Pour : 17 
 
Les personnes mentionnées ci-dessus sont élues au Conseil d’Administration à l’unanimité 
 
 

ETABLISSEMENT DU MONTANT DE LA COTISATION POUR L’ANNEE 2021 
 

Il a été proposé préalablement par écrit que le montant de la cotisation reste à 30 € en 2021. 
 

Abstentions : 0      Contre : 0    Pour : 17 
 

Le montant de la Cotisation pour l’année 2021 n’est donc pas modifié et reste au montant actuel de 
30 €  
 

PROJETS 2020 
 

Les Projets de l’année 2020 ont été adressés préalablement pour lecture à tous les adhérents. La 
comptabilisation de tous votes et pouvoirs donne les résultats suivants : 
 

Abstentions : 0       Contre : 0      Pour : 17 
 

Les Projets de l’année 2020 sont adoptés à l’unanimité 
 
BUDGET PREVISIONNEL 2020 
 

Le Budget Prévisionnel de l’année 2020 a été adressé préalablement pour lecture à tous les 
adhérents. La comptabilisation de tous votes et pouvoirs donne les résultats suivants : 
 

Abstentions : 0       Contre : 0      Pour : 17 
 
Le Budget Prévisionnel de l’année 2020 est adopté à l’unanimité. 
 

Tous les votes et pouvoirs ayant été comptabilisés et aucune autre question n’ayant été porté à sa 
connaissance, la Présidente clos la séance à 10 H 30.  
 
La Présidente                                                                                       Le Secrétaire de Séance 
Marie-Claude Boiteux                                                                                      Michel Senaud 

 
                                                                                                         
 


