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138 impasse de Champs Gervais 74890 Bons en Chablais - Francia  

IBAN: FR76 1240 6001 2400 1806 3980 297 - BIC : AGRIFRPP824 
+33/456.30.74.43 – mcjlboiteux@aol.com 

www.cutislaxa.org   
                                                                             

 
INFORME MORAL AÑO 2021 

 

LOS ENFERMOS  Y LAS FAMILIAS 
 

El recuento 
A día 1 de enero de 2021, teníamos conocimiento de 452 enfermos. A finales de 2021 éramos 505. Por lo tanto, 
durante el año se unieron a nosotros 53 nuevos enfermos. No cabe duda de que esas cifras cada vez más altas se 
debe sobre todo al desarrollo de las redes sociales y el acceso a Internet. 
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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 Facebook dedicado a ellos. De ese modo cumplimos nuestro primer objetivo: acabar con la soledad 
de los enfermos. 
 

Acceso a la información  
 General: Gracias a los diferentes soportes de comunicación (sitio Internet, publicaciones, ediciones, etc.), los 

enfermos y sus familias tienen acceso a información que les permite conocer y hacer valer sus derechos, facilitar su 
día a día y encontrar su sitio en la sociedad. 

  

 Médica y científica: La Cutis Laxa es una enfermedad rara, lo que implica que las informaciones al respecto 
lo son también, y es difícil encontrarlas. Nuestra labor ha sido, y seguirá siendo, centralizar las informaciones, 
divulgarlas, hacerlas más accesibles a los enfermos y a sus familias, principalmente a través de nuestro boletín de 
información y nuestro sitio 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”. Además, hasta la fecha, casi el 40% de las personas a las que se les ha diagnosticado Cutis 
Laxa no saben el tipo exacto que tienen porque no se les ha hecho un diagnóstico molecular. Este hecho es muy 
perjudicial para el seguimiento al que tienen derecho, ya que cada tipo de Cutis Laxa requiere un seguimiento 
específico. Por ese motivo, hacemos todo lo que está en nuestras manos para poner 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 sean tratados por médicos expertos en la enfermedad, independientemente del país donde se encuentre el 
enfermo o el médico. Con el descubrimiento de nuevas mutaciones en 2021, la precisión del tratamiento de los 
pacientes adquiere mayor importancia. 
 
 
 

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 (ERN) en representación de los enfermos sigue siendo un 
pilar central de nuestras actividades en el mundo médico europeo. Con la pandemia de COVID-19 nos hemos 
acostumbrado a las reuniones de trabajo virtuales. Puede decirse que este es uno de los beneficios de la pandemia. 
Por eso durante 2021 ha sido posible participar en grupos de trabajo y seminarios en línea organizados en todos los 
rincones del mundo, algo que no habría sido posible si hubiera sido presencial. 
 
Nuestra colaboración con los profesionales médicos y científicos aporta un valor añadido real en beneficio de los 
pacientes y de la mejora de su calidad de vida.  
 
EPAG (Grupo Europeo de Defensa del Paciente): los representantes de los pacientes en las ERN 
La labor de los EPAG se realiza en paralelo a la labor de las ERN  
 
Durante 2021 Cutis Laxa Internationale siguió siendo muy visible en las organizaciones europeas. Una estrecha 
colaboración con el equipo del Prof. Bert Callewaert, la difusión de las dos "Carreras de obstáculos del paciente" de 
la Cutis Laxa, la participación en el grupo de trabajo transversal "Embarazo y Planificación Familiar en el ámbito 
de las Enfermedades Raras", la representación de los pacientes en el Comité Ejecutivo de ERN-Skin, todas estas 
actividades tienen como único objetivo mejorar el seguimiento y la calidad de vida de las personas afectadas por 
enfermedades dermatológicas raras y, más concretamente, por la Cutis Laxa  

 
FIMARAD 
La red FIMARAD se puede considerar la contraparte francesa de ERN-Skin.  
Los intercambios y la colaboración con los responsables de las asociaciones que forman parte de la FIMARAD 
permiten realizar un trabajo transversal. Tenemos problemas comunes. Por ejemplo, a todos nos preocupa la falta 
de reconocimiento de la labor que llevan a cabo, de forma voluntaria, los responsables de las asociaciones. La 
reflexión común y las competencias de cada uno de nosotros nos han permitido redactar un artículo en el que se 
pregunta al Gobierno francés sobre esta cuestión, que amenaza con menoscabar la democracia sanitaria. Las 
pequeñas organizaciones dedicadas a las enfermedades raras corren el riesgo de desaparecer del panorama sanitario 
francés.  
 
Por otro lado, los grupos de trabajo creados en el seno de FIMARAD empiezan a ser productivos. Por ejemplo, el 
grupo "Retraso y estancamiento en el diagnóstico" ha elaborado un cuadro de correspondencia de síntomas que, a 
la larga, debería facilitar un diagnóstico más rápido de la Cutis Laxa y sus diferentes tipos. 
 
 
LA SOCIEDAD 
 
Las relaciones con las demás asociaciones 

 Internacionales: Nuestra presencia 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) y a Globalskin, la Alianza Internacional 
de Organizaciones de Pacientes Dermatológicos (IADPO). 

 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 2021, la FFP creció 
gracias al arduo trabajo de su Delegado General. El reconocimiento de la posición de la FFP como 
interlocutor de las instituciones sanitarias francesas fue acogido con satisfacción por el Ministro de Sanidad, 
que inauguró su III Conferencia en noviembre. Hay mucho trabajo por hacer para que las instituciones 
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tengan en cuenta a la dermatología. Al término de la Asamblea General de diciembre, Marie-Claude 
Boiteux fue elegida Presidenta de la FFP. Esta nueva responsabilidad nos permite trabajar en proyectos que 
Cutis Laxa Internationale no podría llevar a cabo en solitario. 

  Locales: En 2021, Cutis Laxa Internationale participó más activamente en actividades locales, como el 
Octubre Rosa o el Mercado de Navidad, que organizó el Ayuntamiento de Bons en Chablais. Estas 
actividades locales permiten entablar un diálogo individual que refuerza la visibilidad de la enfermedad. 

 
La visibilidad 
Ser conocido, reconocido, significa ser más visible. Todas las actividades llevadas a cabo tienen como fin este 
objetivo: hacer visible la enfermedad al mayor número de personas posible. La creación de redes es uno de los 
instrumentos para ello. 
 
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 50,000 visitas a principios de enero de 2021. A finales de diciembre de 

2021 habíamos alcanzado 61,951 visitas, es decir, 11,951 visitas durante el año, lo que representa un promedio de 
más de 995 visitas al mes.  
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La visibilidad de nuestro sitio ha aumentado de forma constante desde que se rediseñó por completo. Nuestras 
referencias se mantienen gracias a actualizaciones periódicas. Podemos comparar esta evolución del sitio con la 
evolución del número de pacientes que han contactado con nosotros. La progresión es similar y confirma que 
nuestro sitio es un vehículo importante para que los pacientes nos conozcan y no encaren la enfermedad solos. Esto 
supone un gran logro de nuestros objetivos. 

 
 Folletos: Nuestros tres folletos, que siempre disponen de la información más actualizada, se distribuyen 

periódicamente. El hecho de que se impriman "por encargo" nos permite ponerlos al día cada vez que es necesario. 
 
 LIBRO DE CLI: Publicado a finales de 2020, este libro de testimonios de los pacientes ha suscitado mucho 

interés en 2021 y seguirá a la venta en los próximos años. Los beneficios que se obtengan 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 por correo 
electrónico y postal. Gracias a nuestras traductoras voluntarias 
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Las acciones en curso 
 Exposición y/o álbum de fotos: Lamentablemente en suspenso debido a la crisis sanitaria provocada por la 

COVID-19, esperamos que este proyecto pueda ver la luz en 2022 
 

 
Actividades, fiestas y eventos  
La pandemia ha vuelto a desbaratar los eventos y actividades que teníamos previstos para 2021. No obstante, 
pudimos participar en dos eventos presenciales: el Octubre Rosa y el Mercado de Navidad. Todos los demás eventos 
se celebraron por Internet. 
 
Los medios de comunicación 
El 16 de marzo, se publicó en Facebook el testimonio de Chiara (en francés e italiano): 
https://www.facebook.com/photo?fbid=3509557279156318&set=pcb.3509561645822548 
 
El 7 de abril, " Le Tribunal du net " difundió una entrevista con Cécile. Puede verse en nuestro sitio 
https://www.cutislaxa.org/es/noticias-2/ (vídeos) o en la página del Tribunal du Net 
https://www.facebook.com/letribunaldunet/videos/1782251148618795 
 
Cada semana de abril y mayo, Ewenlife ha publicado uno vídeo sobre la Cutis Laxa de un total de 8. Desde el 
anuncio del diagnóstico hasta la atención médico-social pasando por el tratamiento, se abarcan todos los temas. 
Puede encontrarlos en nuestra página web https://www.cutislaxa.org/es/noticias-2/ (vídeos) o en la lista de 
reproducción de youtube:  https://www.youtube.com/watch?v=XPI5X03FOEw&list=PLvUNl3idDQjTKEL_-
tfQjZUE9ixRnH_aD 
 
6/10/21 Le Dauphiné – Bons en Chablais : Con motivo del Octubre Rosa y en colaboración con el municipio de 
Bons en Chablais, Cutis Laxa Internationale instaló un puesto de información y vendió diversos artículos. 
 
11/10/21 Le Dauphiné – Bons en Chablais : Marcha Azul y Rosa - Las asociaciones sanitarias del municipio se 
asociaron a la Marcha Azul en favor de las personas mayores y al Octubre Rosa en favor del cáncer de mama. 
 
Otoño de 2021: La Gazette Bonsoise: Informe sobre las actividades en el marco del Octubre Rosa. 
 
 
Le agradecería que votara a favor de la aprobación del Informe Moral 2021. No dude en plantearnos 
cualquier pregunta o pedirlos cualquier explicación al respecto que considere útil antes de que procedamos a 
la votación. Se contabilizarán los votos por correo y los poderes recibidos antes del 10 de mayo, así como los 
votos de los presentes. 

_____________________________________ 
 
 

INFORME FINANCIERO 2021 
 
 

 

2021 ha sido un año que se ha mantenido dentro del promedio, con 35 miembros y 19 donantes. Nuestras 
finanzas son estables y nos permiten prever con tranquilidad la organización de las Sextas Jornadas de la 
Cutis Laxa, que se celebrarán en Bélgica en septiembre de 2022. Aunque la pandemia no nos haya 
permitido organizar muchas actividades de recaudación de fondos, la reducción considerable de los 
gastos de viaje compensó la situación. 
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El balance contable de 2021, que figura a continuación, incluye toda la información detallada necesaria. 

 

 
CERTIFICACIÓN 

En el marco de la auditoría de las cuentas anuales 
realizadas por encargo de:   

Cutis Laxa Internationale  
correspondiente al ejercicio del 01/01/2020 al 

31/12/2020  
y de conformidad con nuestro mandato, hemos 
actuado con la diligencia debida exigida por el 
código profesional del Consejo Superior de 
Auditores (Conseil Superieur de l'Ordre des 
Experts Comptables) en relación con la 
presentación de cuentas no auditadas ni sujetas a 
un examen limitado. 
 
Sobre la base de nuestros controles, no ha surgido 
ningún elemento que ponga en duda la coherencia 
y la veracidad de estas cuentas anuales en su 
conjunto. 
 
Estas cuentas anuales se publican junto con esta 
certificación, están numeradas de conformidad con 
el índice que figura en la parte superior de este 
documento y pueden resumirse como sigue: 

 



 6

 



 7

 



 8

 



 9

 
Le agradecería que votara a favor de la aprobación del Informe Financiero 2021 que acabo de presentar. Se 
contabilizarán los votos por correo y los poderes recibidos antes del 10 de mayo, así como los votos de los 
presentes. 
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ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA PARA 2023 
 

Como es nuestra costumbre, les propongo que establezcamos juntos la cuota para el año próximo, es decir, 2023. 
Les propongo que la mantengamos en 30 € para el año 2023. 
 
Le agradecería que votara a favor de la aprobación de la cuota para 2023 que acabo de presentar. No dude 
en plantearnos cualquier pregunta o pedirlos cualquier explicación al respecto que considere útil antes de 
que procedamos a la votación. Se contabilizarán los votos por correo y los poderes recibidos antes del 10 de 
mayo, así como los votos de los presentes. 

_____________________________________ 
 

PROYECTOS Y PRESUPUESTO PROVISIONAL PARA 2022 
 

Encontrará adjuntos estos documentos; los invito a tomar conocimiento de ellos. Los documentos representan la 
continuidad de los tres ejes de trabajo que definimos desde la creación de Cutis Laxa Internationale.  
 
Le agradecería que votara a favor de la aprobación de los Proyectos y el Presupuesto Provisional para 2022. 
No dude en plantearnos cualquier pregunta o pedirlos cualquier explicación al respecto que considere útil 
antes de que procedamos a la votación. Se contabilizarán los votos por correo y los poderes recibidos antes 
del 10 de mayo, así como los votos de los presentes. 
 
 
 
  

   
138 impasse de Champs Gervais                                                                                                                                                Tel/Fax : 33 (0)4 56 30 74 43 
74890 Bons en Chablais                                                                                                                                                        e-mail : MCJLBoiteux@aol.com 
 France                                                                                                                                                                                                Site : www.cutislaxa.org 
 

                                                                                                                                                     
ACTA DE LA ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA DEL VIERNES 3 DE JUNIO DE 

2022 
 

La Sra. Marie-Claude BOITEUX, Presidente, abre la sesión a las 10 h 00. De acuerdo a la convocatoria que 
se ha enviado a todos los socios, el orden del día es el siguiente:  
 
 

 MEMORIA DE ACTIVIDADES 2021 y VOTACIÓN  
 BALANCE ECONÓMICO 2021 y VOTACIÓN 
 ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA DE SOCIOS PARA 2023 
 PROYECTOS 2022 y PRESUPUESTO PROVISIONAL 
 CUESTIONES DIVERSAS 

 
 

Físicamente Presentes : 
 
Sra. M.C. Boiteux, Sr. M. Senaud (nombrado secretario de sesión) 
En total, 2 votos 
 
Han votado por correspondencia: 
 
Sra Cécile Boiteux, Sra Hélène Boiteux, Sra Marion Lassalle, Sra Martine Richemont, Sr Serge 
Richemont, Sr Romain Rousseau, Sra Anne-Marie Tessier, Sra Mireille Tessier. 
 
En total, 8 votos 
 
Ausentes o Representados con Poderes a la Sra. M.C. Boiteux, Presidenta: 
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Sr Chris Boisseaux, Sra Marie-Hélène Boucand, Sr Antonio Da Silva, Sra Valérie Decoux,  Sra Nathalie 
Fournier, Sra Véronique Fustier. 
 
En total, 6 poderes 
 

El número total de socios en 2021 era de 35 y el número de socios presentes, votos y representados de 16, 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 2021 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 : 16 
 

La Memoria de Actividades se aprueba por unanimidad. 
 

BALANCE ECONÓMICO 
 

El Balance Económico del año 2021 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 : 16 
 

El Balance Económico se aprueba por unanimidad. 
 
 
ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA DE SOCIOS PARA EL AÑO 2023 
 

Se ha propuesto previamente por escrito que el importe de la cuota se mantenga en 30 € en 2023. 
 

Abstenciones : 0      En contra : 0      A favor : 16 
 

La cuota de los socios para el año 2023 no se modifica y se mantiene en el importe actual de 30 € 
 

PROYECTOS 2022 
 

Los Proyectos del año 2022 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 : 16 
 

Los Proyectos del año 2022 se aceptan por unanimidad 
 

PRESUPUESTO PROVISIONAL 2022 
 

El Presupuesto Provisional del año 2022 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 : 16 
 

El Presupuesto Provisional del año 2022 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 11.00 horas. 
 
 

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

 
                                                                                                      
 


