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INFORME MORAL AÑO 2020 
 

LOS ENFERMOS y LAS FAMILIAS 
 

El recuento 
A día 1 de enero de 2020, teníamos conocimiento de 409 enfermos. A finales de 2020 éramos 452. Por lo 
tanto, durante el año se unieron a nosotros 43 nuevos enfermos. Es la cifra más alta desde la creación de CLI en 
2001. No cabe duda de que se debe sobre todo al desarrollo de las redes sociales y el acceso a Internet. 
 

 
 
 

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 
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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. 
 
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. La pandemia de COVID-19 ha impedido que se celebraran 
muchas de las reuniones presenciales que se habían programado. Sin embargo, gracias a las reuniones virtuales, el 
trabajo ha podido proseguir, en particular, todo el trabajo de búsqueda de información y testimonios de los pacientes 
para poder contribuir a las investigaciones en curso. En concreto, fue así como se pusieron en marcha en 2020 los 
trabajos sobre la Cutis Laxa Adquirida. 
 
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. Por ello, 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.  
 
En 2020 se ha ampliado la labor iniciada en 2019. Las dos "carreras de obstáculos del paciente" que hemos llevado 
a cabo han permitido una estrecha colaboración con los expertos en Cutis Laxa. Gracias a la nueva clasificación 
clínica determinada por el Dr. Callewaert, hemos podido establecer cada una de estas dos "carreras de obstáculos 
del paciente" basándonos en los dos grupos principales de Cutis Laxa: Cutis Laxa con daños vasculares y 
pulmonares y Cutis Laxa con daños neurológicos y óseos. Estas dos trayectorias deben ser una herramienta que 
facilite el anuncio del diagnóstico y permita al paciente proyectarse hacia el futuro.  
 
Este año hemos presentado el trabajo de las ePAG en la reunión anual de ERN-Skin y en la Jornada anual de la red 
FIMARAD. 
 
Con el fin de adquirir todas las competencias necesarias para llevar a cabo esta labor de representación de los 
pacientes, se realizó un nuevo curso de formación gracias a la EURORDIS Open Academy.  
Gracias a la participación de Marie-Claude Boiteux en estas organizaciones europeas, Cutis Laxa Internationale es 
cada vez más visible en esos ámbitos. 
 

FIMARAD 
La red FIMARAD se puede considerar la contraparte francesa de ERN-Skin. Hemos sido especialmente activos en 
2020, sobre todo en la representación de los pacientes en el Comité Directivo. La creación de nuevos grupos de 
trabajo a finales de 2020 dará lugar a una mayor implicación en 2021 con nuestra participación en los trabajos del 
grupo "Retraso y estancamiento en el diagnóstico". 
 
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 (FFP), en la que somos miembros de Maladies Rares, 
le da una nueva dimensión a nuestro trabajo a nivel nacional. En 2020, el trabajo de la FFP comenzó a tomar forma 
con la contratación en noviembre de un Delegado General. Tras la 2ª Conferencia de la Piel, celebrada a principios 
de diciembre, se concretaron los objetivos para 2021 y los años sucesivos. Nos espera mucho trabajo. 

 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 2020 
                                                                                                       

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 40.721 visitas a principios de enero de 2020. A finales de diciembre de 
2020 habíamos alcanzado 50.000 visitas, es decir, 9.279 visitas durante el año, lo que representa un promedio de 
más de 773 visitas al mes. 
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Por lo tanto, este es el segundo año que más visitas ha recibido nuestro sitio, lo que significa que nuestra aparición 
en buscadores sigue siendo óptima y que las personas que buscan información sobre Cutis Laxa nos encuentran cada 
vez más fácilmente. Nuestras actualizaciones regulares y la reciente renovación del sitio con su nuevo diseño gráfico 
están dando sus frutos. 
 

 Folletos: En 2017, revisamos y actualizamos completamente nuestro folleto de información más general. En 
2019 añadimos un folleto médico con una descripción de los diferentes tipos de Cutis Laxa, manteniendo el mismo 
aspecto gráfico. Este año se ha publicado un tercer folleto, también con el mismo aspecto gráfico. Este nuevo folleto 
se refiere a los distintos tratamientos sintomáticos posibles. 

 
 LIBRO DE CLI: A finales de 2020, para lanzar las celebraciones del 200 aniversario de CLI (el 11 de 

noviembre de 2021), publicamos el libro "Cutis Laxa: historia de una enfermedad rara, testimonios de los 
pacientes". Publicado en francés, inglés y español, los beneficios de su venta se destinarán íntegramente a CLI.  

 
 “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 nuestras traductoras voluntarias. 

 

Las acciones en curso 
✔ Exposición y/o álbum de fotos: Lamentablemente, estos proyectos, que se pusieron en marcha a finales de 

2019, están en suspenso debido a la crisis sanitaria provocada por la COVID-19. 
 

Actividades, fiestas y eventos  
El año 2020 fue realmente particular debido a la crisis sanitaria. Solo se pudo celebrar un evento 
presencial: el festival "Musical'été" en el parque Fantasía del municipio de Annemasse. Todas las demás 
iniciativas (reuniones, actos y manifestaciones diversas) tuvieron lugar en forma de videoconferencias. 
 

Los medios de comunicación 
Abril de 2020 : Revista Rare Revolution Magazine (en Ingles): un artículo sobre David Ross "Encuentro con David, 
un verdadero Revolucionario RARO" y otro sobre Dawn Laney, hija de Dave Jacob y cofundadora de 
"ThinkGenetic", "un Héroe RARO". 
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Noviembre de 2020: "La Revue du Praticien", revista mensual de los profesionales de la salud, "Vivre avec…..Une 
Cutis Laxa"(en Francés): 
11 de noviembre de 2020: Presentaciones de la Jornada de la red FIMARAD (en Francés): 
https://www.youtube.com/watch?v=71EwHwy5g_4 
Diciembre de 2020: Cómo hemos conocido Solhand (en Francés): https://www.solhand.org/coups_de_coeur/cecile-un-
10eme-cas-a-tout-prix 
 
Habida cuenta de la situación sanitaria excepcional y de la Orden Nº 2020-321, de 25 de marzo de 2020, 
prorrogada por Decreto N¹ 2021-255 de 9 de marzo de 2021, 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 
2020, 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 2020 
 
2020 ha sido un año que se ha mantenido dentro del promedio, con 33 miembros y 20 donantes. 
Lamentablemente, la crisis sanitaria no nos ha permitido organizar ni participar en eventos para recaudar 
fondos. Afortunadamente, gracias a dos donantes muy generosas, nuestro balance arroja un saldo positivo. 
Estas donaciones han aumentado nuestros ahorros y podemos abordar la preparación de las Sextas Jornadas 
de Cutis Laxa en 2022 con un poco más de serenidad. No obstante, necesitamos más fondos y esperamos 
que 2021 sea un gran año en términos de recaudación. 
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El balance contable de 2020, que figura a continuación, incluye toda la información detallada necesaria. 

  
Dentro de nuestra responsabilidad para la 
presentación del informe financiero anual para  
Cutis Laxa Internationale para el año 
comprendido entre el 01/01/2020 y el 31/12/2020 
y de acuerdo con nuestra misión, hemos actuado y 
gobernado de acuerdo con la ética profesional del 
Consejo Superior de Auditores (Conseil Superieur 
de l'Ordre des Experts Comptables) aplicables a 
la presentación de cuentas no auditadas ni sujetas 
a un examen limitado. 
 

Sobre la base de nuestros controles contables 
y financieros, no ha surgido ningún elemento 
que ponga en duda la coherencia y veracidad 
generales de estas cuentas anuales. 
 

Estas cuentas anuales se publican junto con 
esta certificación, están formateadas de 
acuerdo con el resumen en la parte superior 
de este documento. Pueden resumirse de la 
siguiente manera: 
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Habida cuenta de la situación sanitaria excepcional y de la Orden Nº 2020-321, de 25 de marzo de 2020, 
prorrogada por Decreto N¹ 2021-255 de 9 de marzo de 2021, 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 financiero 
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de 2020, se han realizado previamente por correspondencia, electrónica o postal, o se realizarán el 18 de Mayo 
2021 mediante un poder a nombre de la Presidenta. 

 
____________________________________ 

 
ELECCIONES A LA JUNTA DIRECTIVA 

 

El mandato del Sr. Georges Beaudonnet vence este año. Por lo tanto, el cargo debe renovarse. 
Candidato a la Junta Directiva: 
Señor Georges BEAUDONNET, Tesorero 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, 
prorrogada por Decreto N¹ 2021-255 de 9 de marzo de 2021, 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 2022 
 
Como es nuestra costumbre, les propongo que establezcamos juntos la cuota para el año próximo, es decir, 2022. 
Les propongo que la mantengamos en 30 € para el año 2022. 
 
Habida cuenta de la situación sanitaria excepcional y de la Orden Nº 2020-321, de 25 de marzo de 2020, 
prorrogada por Decreto N¹ 2021-255 de 9 de marzo de 2021,  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 2022, 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 2021  
 

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, 
prorrogada por Decreto N¹ 2021-255 de 9 de marzo de 2021, 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 2021, 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 MARTES 18 DE MAYO DE 2021 

 
La Sra. Marie-Claude BOITEUX, Presidente, abre la sesión a las 16 h. De acuerdo a la 
convocatoria que se ha enviado a todos los socios, el orden del día es el siguiente:  
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 MEMORIA DE ACTIVIDADES 2020 y VOTACIÓN  
 BALANCE ECONÓMICO 2020 y VOTACIÓN 
 ELECCIONES A LA JUNTA DIRECTIVA 
 ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA DE SOCIOS PARA 2022 
 PROYECTOS 2021 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: 
 
Sr Chris Boisseaux, Sra Hélène Boiteux, Sr Jean-Claude Boutron, Sr Michel Carbonnier, Sra 
Nathalie Fournier, Sra Nicole Héger, Sr Richard Héger, Sra Marion Lassalle, Sr Romain Rousseau, 
Sra Anne-Marie Tessier, Sra Mireille Tessier, Sra Martine Thomasson, Sra Trudy Tottey-Carroll. 
 
En total, 13 votos 
 
Ausentes o Representados con Poderes a la Sra. M.C. Boiteux, Presidenta: 
 

Sra Marie-Thérèse Bourgeois, Sra Marie-Hélène Boucand, Sr Antonio Da Silva, Sra Véronique 
Fustier, Sra Sophie Khalilpour, Sra Tifenn Hervoir, Sra Martine Richemont, Sr Serge Richemont. 
En total, 8 poderes 
 

El número total de socios en 2020 era de 33 y el número de socios presentes, votos y representados 
de 23, 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 2020 ha sido enviada 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 : 23 
 

La Memoria de Actividades se aprueba por unanimidad. 
 

BALANCE ECONÓMICO 
 

El Balance Económico del año 2020 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 : 23 
 

El Balance Económico se aprueba por unanimidad. 
 
ELECCIONES A LA JUNTA DIRECTIVA 
 
La contabilidad de todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
 
BEAUDONNET Georges, Tesorero saliente 
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Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 23 
 
Las personas mencionadas anteriormente son elegidas a la Junta Directiva por unanimidad 
 
ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA DE SOCIOS PARA EL AÑO 2022 
 

Se ha propuesto previamente por escrito que el importe de la cuota se mantenga en 30 € en 2022. 
 

Abstenciones : 0      En contra : 0      A favor : 23 
 

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

PROYECTOS 2021 
 

Los Proyectos del año 2021 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 : 23 
 

Los Proyectos del año 2021 se aceptan por unanimidad 
 

PRESUPUESTO PROVISIONAL 2021 
 

El Presupuesto Provisional del año 2021 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 : 23 
 

El Presupuesto Provisional del año 2021 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 17.00 horas. 
 
 

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

 
                                                                                                      
 

 


