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RAPPORT MORAL ANNEE 2022 

 

LES MALADES et LES FAMILLES 
 

Le recensement 
Le 1er Janvier 2022, nous connaissions 505 malades. Ils étaient 517 à nous avoir rejoints à la fin de l’année 2021. Ce 
sont donc 12 malades nouvellement diagnostiqués qui nous ont rejoints durant l’année. Le nombre de malades qui 
nous rejoignent chaque année est très variable et nous n’avons pas encore pu déterminer précisément pourquoi 
certaines années ils sont plus, ou moins,  nombreux. 

 
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, publications et éditions, etc) les 

malades et leurs familles ont 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 est, 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 ». De plus, à ce jour, plus de 35 % des personnes 
diagnostiquées « Cutis Laxa » ne connaissent pas le type précis dont elles sont atteintes faute d’avoir eu un 
diagnostic moléculaire. Ceci est tout à fait dommageable au suivi qu’ils sont en droit d’avoir, chaque type de Cutis 
Laxa nécessitant un suivi spécifique. C’est pourquoi nous faisons le maximum pour mettre 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 sont également rares et les malades sont éparpillés 
dans le monde entier. Il est donc indispensable que les patients 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. Avec la découverte de 
nouvelles mutations en 2022, la précision de la prise en charge des patients prend toute son importance. 
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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. 

 
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 européen. Grâce aux habitudes prises de se réunir virtuellement, il 
est désormais possible de « se trouver » à Bruxelles le matin, à Paris l’après-midi et à new York le soir….. Et donc, 
tout au long de l’année 2022 nous avons participé à des groupes de travail et des séminaires en ligne organisés aux 
quatre coins du monde. Cela n’aurait pas été possible si ces temps de travail avaient été en présentiel. 
 
Notre collaboration avec les professionnels médicaux et scientifiques apporte une réelle plus-value au bénéfice des 
patients et à l’amélioration de leur qualité de vie.  
 
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 2022 nous a permis de bénéficier du « Programme Commun Européen pour le Maladies Rares » 
(European Joint Programme for Rare Disorders : EJP-RD) en partenariat avec les équipes de l’Hôpital Universitaire 
de Gand pour financer les 6èmes Journées de la Cutis Laxa. 

 
FIMARAD 
La Filière Maladies Rares Dermatologiques (FIMARAD)  peut être présentée comme le pendant français de ERN-
Skin.  
Les échanges fructueux et la collaboration régulière avec les responsables des associations concernées par 
FIMARAD permettent de faire avancer les problématiques nationales. Que ce soit la relabellisation des Centres de 
Référence, l’amélioration du diagnostic, la reconnaissance du travail fourni, nos petites associations dédiées aux 
maladies rares ont besoin de cette unité, de ce travail commun pour améliorer la qualité de vie des patients et 
limiter les risques de nous voir disparaître du paysage de la santé en France.  
 
Par ailleurs, le groupe «  Errance et Impasse Diagnostic », mis en place au sein de Fimarad continue d’avancer pour 
améliorer la rapidité de diagnostic pour toutes les maladies rares dermatologiques. Dans la suite des travaux faits en 
2021 pour la Cutis Laxa, un nouveau questionnaire a été adressé à toutes les associations membres de FIMARD 
pour établir des tableaux de concordance des symptômes et identifier les professionnels de santé (infirmi(è)rs, 
kinés,etc ;) qui pourraient être « alerteurs » d’une possible maladie rare. 
 
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) et à Globalskin, alliance Internationale des associations de 
patients atteints de maladies de la peau (IADPO). 

 Nationales : Notre adhésion à des collectifs associatifs nationaux (Solhand, Alliance Maladies Rares,..), et 
notre présence au sein du collège Maladies rares de la Fédération Française Peau (FFP) rendent la Cutis 
Laxa très visible. En 2022, le principal chantier mené par la FFP et sa présidente, Marie-Claude Boiteux, a 
consisté à mettre autour de la table les différents acteurs du monde de la Dermatologie en France (Société 
Française de Dermatologie, Syndicat National des Dermatologues-Vénérologues, Filière Maladies rares 
Dermatologiques, Fédération Française de Formation Continue et d’Evaluation en Dermatologie-
Vénérologie, Associations de Patients) avec les Institutionnels des Agences Régionales de Santé. 2023 et 
2024 verront la révision des Projets Régionaux de Santé et c’est donc l’occasion unique d’y faire inscrire, 
au moins le mot « Dermatologie », au mieux certaines des propositions rédigées ensemble pour améliorer le 
quotidien des malades dermatologiques. 

 Locales : En 2022, Cutis Laxa Internationale a conforté son implication dans les actions locales, en étant 
membre du Conseil d’Administration du Comité Communal d’Action Social de la Municipalité de Bons en 
Chablais. Ces actions locales permettent d’engager des dialogues individuels qui renforcent la visibilité de 
la maladie. 
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La Visibilté 
Etre connu, reconnu, signifie être visible du plus grand nombre. Toutes les actions menées visent cet objectif : 
rendre la maladie visible du plus grand nombre. La constitution de réseaux  en est un des outils. 
 
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 
œuvrons dans ce sens. 

LES MOYENS MIS EN ŒUVRE EN 2022 
                                                                                                       
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 61 951 visites début Janvier 2022. Nous avions atteint les 65 040 visites 

fin décembre 2022, soit 3 089 visites durant l’année, c’est donc une moyenne mensuelle de près de 258 visites.  
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La diminution des visites en 2022 est très probablement due au fait qu’une seule mise à jour a été faite cette année, 
l’organisation des Journées Cutis Laxa en Septembre ayant mobilisé toute notre énergie. Néanmoins, notre 
référencement reste en bonne place sur google, toujours sur la première page de recherche.  
 

 Brochures: Toujours d’actualité, nos trois brochures sont régulièrement diffusées. Leur impression « à la 
demande » permet de les mettre à jours chaque fois que nécessaire. 

 
 LIVRE CLI : Ce livre de témoignages de patients a continué d’intéresser de nombreuses personnes en 2022 

et sa vente au bénéfice intégral de CLI, se poursuivra dans les années qui viennent.  
 
 « 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 à nos bénévoles traductrices 
 
Les Actions en cours 

 Exposition et/ou album-photo : Malheureusement des raisons médicales n’ont pas permis à la photographe 
avec qui nous menons ce projet d’être présente à Gand pour les Journées Cutis Laxa, malgré ce qui était prévu. De 
ce fait, ce projet est toujours ajourné mais nous espérons qu’il pourra voir le jour bientôt. 
 
Evènements, Fêtes et Manifestations  
L’évènement marquant de l’année 2022 est, et restera, les 6èmes Journées de la Cutis Laxa, organisées pour la 
première fois hors de France. C’est donc à Gand, en Belgique, au cœur du Centre Européen de Référence dédié à la 
Cutis Laxa que se sont retrouvés 23 malades, venus de 11 pays avec leurs parents et familles, pour rencontrer 
médecins et chercheurs et passer ensemble 4 journées exceptionnelles : 
13 et 14 Septembre : Journées Cliniques qui ont permis aux malades présents de bénéficier de consultations  
(cardiologie, génétique, ophtalmologie) ainsi que d’un test de mesure de l’élasticité de la peau et de prélèvements 
sanguins et biopsie.  
15 Septembre : Journée de Conférence où les experts du monde entier ont pu partager leurs plus récents travaux. Et 
soirée récréative avec une promenade en bateau au cœur de la vieille ville et un diner festif. 
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16 Septembre : Journée de collaboration scientifique réunissant médecins, chercheurs et patients, à l’issue de laquelle 
il fut décidé la création d’un Consortium International de recherche sur les fibres élastiques. 
 
Ces 6èmes Journées de la Cutis Laxa furent plus qu’un succès. Elles furent un évènement exceptionnel. 
 
Bien d’autres évènements Nationaux, Européens, Internationaux et Associatifs  de 2022 nous ont permis de 
participer à des groupes de travail, des conférences, des études, des tables rondes, etc. Ils permettent tous de faire 
avancer la cause des maladies rares en général et de la dermatologie en particulier. Le plus important d’entre eux 
aura été le 1er Congrès International des Maladies Rares Dermatologiques qui s’est tenu en juin 2022 à Paris. 
  
Les Médias 
Hiver 2022 : La Gazette Bonsoise :Vie Associative : La Cutis Laxa 
28 Février 2022 : Grand Angle : Journal Radiorg (Belgique) : Témoignage de la maman de Sofie à l’occasion de la 
Journée Internationale des Maladies Rares 
1er Mars 2022 : Le Monde – Tribune Grand Angle : La reconnaissance des représentants des maladies rares en 
question 
Avril 2022 : Le Trombinoscope : Appel à la reconnaissance des représentants des maladies rares+ 
Mai 2022 : Réseaux Sociaux – Fédération Française de la Peau : Annonce des journées Cutis Laxa 
4 Juin 2022 : France 2 – Magazine « Bel et Bien » : Cécile : https://www.france.tv/france-2/bel-et-
bien/3454012-bel-bien.html 
6 Juin 2022 :  Newsletter Fondation René Touraine : Annonce des Journées Cutis Laxa 
26 juin 2022 : Les Réseaux sociaux sont un excellent moyen de faire connaître la Cutis Laxa. C’est ainsi 
qu’une jeune fille de 17 ans, Amélie,  a pu se faire connaître à la suite d’un reportage sur Cécile. 
https://www.youtube.com/watch?v=DYPOq2iUI-s 
 
Je vous remercie de bien vouloir voter le quitus du Rapport Moral 2022. N’hésitez pas à nous poser toute 
question ou demander toute explication les concernant que vous jugeriez utile avant le vote. Seront 
comptabilisés les votes par correspondance et les procurations reçus avant le 15 Juin 2023, ainsi que les votes 
des personnes présentes.   

_____________________________________ 
 

RAPPORT FINANCIER 2022 
 

Bilan Spécifique des 6èmes Journées de la Cutis Laxa 
 

SYNTHESE BILAN 6èmes JOURNEES CUTIS LAXA 
13 - 16 Septembre 2022   GAND (Belgique) 

Produits 
Financement GLOBALSKIN                             1 483,15 €  
Subvention Commune  Bons en Chablais                                 300,00 €  
Remboursement Accompagnants non pris en charge                             2 253,80 €  

Total Produits                     4 036,95 €  
Charges    
Prise en charge frais de transports des patients                             7 938,32 €  
Hébergement et restauration des patients                             7 217,10 €  
Hébergement membres du CA                                 365,00 €  
Tram groupe 15 Septembre Conférence                                 102,00 €  

Total Charges                   15 622,42 €  

  
RESULTAT               11 585,47 €  

Soit Autofinancement Livret A CLI                   11 585,47 €  
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Nos finances, en particulier notre épargne, nous ont permis d’autofinancer, à hauteur de plus de 11 500 €, 
notre part de l’organisation des 6èmes Journées de la Cutis Laxa qui se sont tenues en Belgique du 13 au 
16 Septembre.  
Cette part représentait essentiellement la prise de charge des transports, hébergements et restauration des 
patients présents et d’un accompagnant dans le cas où le patient est un enfant. Les autres frais 
(consultations, conférence, soirée festive, prise en charge des intervenants, etc) ont été financés par la 
subvention reçue de EJP-RD et par l’Hôpital Universitaire Gand. 
 

Bilan Général de Cutis Laxa Internationale 
 
2022 a été une année un peu faible avec 31 adhérents et 14 donateurs.  
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Bien entendu, compte tenu de l’organisation des Journées de Gand, notre bilan est déficitaire. Nous nous 
y attendions. Mais notre équilibre financier reste bon avec une épargne de près de 22 000 € au 31 
décembre 2022. Vous trouverez ci-dessous dans les chiffres du Bilan Comptable pour l’année 2022 tous 
les détails nécessaires. 
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Je vous remercie de bien vouloir voter le quitus du Rapport Financier 2022 que je viens de vous présenter. 
Seront comptabilisés les votes par correspondance et les procurations reçus avant le 15 Juin 2023 ainsi que 
les votes des personnes présentes. 
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ETABLISSEMENT DU MONTANT DE LA COTISATION POUR L’ANNEE 2024 
 

Comme nous en avons pris l’habitude, je vous propose d’établir ensemble le montant de la cotisation pour l’année 
prochaine, à savoir 2024. Je vous propose de la laisser à 30 € pour l’année 2024. 
 
Je vous remercie de bien vouloir voter le montant de la cotisation pour 2024 que je viens de vous présenter. 
N’hésitez pas à nous poser toute question ou demander toute explication les concernant que vous jugeriez 
utile avant le vote. Seront comptabilisés les votes par correspondance et les procurations reçus avant le 15 
Juin 2023, ainsi que les votes des personnes présentes.   
 

_____________________________________ 
 

PROJETS ET BUDGET PREVISIONNEL 2023 
 

Vous les trouverez annexés ci-joint et je vous invite à en prendre connaissance. Ils sont la continuité des trois axes 
de travail que nous avons définis depuis la création de « Cutis Laxa Internationale ».  
 
Je vous remercie de bien vouloir voter les Projets et le Budget Prévisionnel 2023. N’hésitez pas à nous poser 
toute question ou demander toute explication les concernant que vous jugeriez utile avant le vote.  Seront 
comptabilisés les votes par correspondance et les procurations reçus avant le 15 Juin 2023, ainsi que les votes 
des personnes présentes.   
 
 
 

PROCES-VERBAL DE L’ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE DU JEUDI 22 JUIN 2023 
 
Madame Marie-Claude BOITEUX, Présidente, ouvre la séance à 15 H 00. Conformément à la 
convocation qui a été adressée aux adhérents, l’ordre du jour est ainsi conçu : 
 

 RAPPORT MORAL 2022 et VOTE 
 RAPPORT FINANCIER 2022 et VOTE 
 ELECTION DES MEMBRES DU CONSEIL D’ADMINISTRATION 
 ETABLISSEMENT DU MONTANT DE LA COTISATION POUR 2024 
 PROJETS 2023 et BUDGET PREVISIONNEL 
 QUESTIONS DIVERSES 

 

Etaient Présents : 
 

Mme M.C. Boiteux, Mr M. Senaud (nommé secrétaire de séance) 
Soit 2 votes 
 
Ont voté par correspondance: 
 
Mme Cécile Boiteux-Gueye, Mme Nathalie Fournier, Mme Martine Richemont, Mr Serge 
Richemont, Mr Romain Rousseau, Mme Trudy Tottey, Mme Mireille Tessier, Mr Pierre Ancelin, 
Mr Chris Boisseaux, Mme Marie-Hélène Boucand, Mr Richard Héger, Mme Sophie Khalilpour. 
 
Soit 12 votes 
 

Etaient Absents et Représentés : 
 

Mr Georges Beaudonnet, Mr Michel Carbonnier, Mr Antonio Da Silva et Mme Véronique Fustier 
donnent pouvoir à Mme Marie-Claude Boiteux.  
 
Mr Jean Garidou et Mme Hélène Boiteux donnent pourvoir à Mr Michel Senaud 
 
Soit 6 pouvoirs 
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Le nombre total des adhérents 2022 étant de 31 et le nombre d’adhérents présents, représentés ou 
ayant voté par correspondance étant de 20 (2+6+12) 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 2022 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 : 20 
 

Le Rapport Moral est adopté à l’unanimité. 
 

RAPPORT FINANCIER 
 

Le Rapport Financier de l’année 2022 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 : 20 
 

Le Rapport Financier est adopté à l’unanimité. 
 
ELECTIONS AU CONSEIL D’ADMINISTRATION 
 

La comptabilisation de tous les votes et pouvoirs donne les résultats suivants : 
 
BOITEUX-GUEYE Cécile, Administratrice sortante 
Abstentions : 0        Contre : 0        Pour : 20 
 

BOITEUX Marie-Claude, Présidente sortante    
Abstentions : 0        Contre : 0        Pour : 20 
 

FOURNIER Nathalie, Secrétaire sortante  
Abstentions : 0        Contre : 0        Pour : 20 
                                   
RICHEMONT Martine, Administratrice sortant 
Abstentions : 0        Contre : 0        Pour : 20 
 

BOISSEAUX Chris, Administrateur sortant 
Abstentions : 0        Contre : 0        Pour : 20 
 
RICHEMONT Serge, Vice-Président sortant 
Abstentions : 0        Contre : 0        Pour : 20 
 

Les personnes mentionnées ci-dessus sont élues au Conseil d’Administration à l’unanimité 
 
ETABLISSEMENT DU MONTANT DE LA COTISATION POUR L’ANNEE 2024 
 

Il a été proposé préalablement par écrit que le montant de la cotisation reste à 30 € en 2024 
 

Abstentions : 0      Contre : 1    Pour : 19 
 

Le montant de la Cotisation pour l’année 2023 n’est donc pas modifié et reste au montant actuel de 
30 €  
 

PROJETS 2023 
 

Les Projets de l’année 2023 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 : 20 
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Les Projets de l’année 2023 sont adoptés à l’unanimité 
 
BUDGET PREVISIONNEL 2023 
 

Le Budget Prévisionnel de l’année 2022 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 : 20 
 
Le Budget Prévisionnel de l’année 2023 est adopté à l’unanimité. 
 

Tous les votes et pouvoirs ayant été comptabilisés et aucune autre question n’ayant été portée à sa 
connaissance, la Présidente clos la séance à 16 H 00  
 
La Présidente                                                                                       Le Secrétaire de Séance 
Marie-Claude Boiteux                                                                                      Michel Senaud 

 
                                                              


