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En laincertidumbre del mundo actual, donde la guerra, los conflictos, la violencia, los desastres climaticos parecen invadir
nuestra vida cotidiana, me atrevo a esperar que Cutis Laxa International sea un remanso de paz. Me atrevo a esperar que
destellos de consuelo y apoyo iluminen las vidas de los pacientes que se unan a nosotros. De eso se trata.
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El anuncio del diagndstico es violento y se acompafia de una sensacion de aislamiento y soledad ante la rareza de la Cutis
Laxa. Hacemos todo lo posible para asegurarnos de que este sentimiento desaparezca rapidamente para todos los que nos
encuentran. Las respuestas que proporcionamos a sus preguntas y el fantastico trabajo de nuestros pocos expertos
mundiales dan esperanza a todos.

Hace 23 afios, cuando se fundé CLI, no teniamos ni idea de la importancia y el impacto internacional que tendria, y todavia
gueda mucho por hacer.

Espero que para 2025 todos los pacientes puedan tener acceso a la informacion sobre su enfermedad y ya no estén aislados.

Marie-Claude Boiteux, Presidenta

NUEVOS (ONTACTOS. NOTIGAS DE LAS FAMILIAS

555 es el nimero de pacientes presentes en CLI con la llegada de Kim, Tigui-Jamilah, Clare, Ali y Yassin, Isla, Marie-
Astrid y su hermano, Soumaya, Jonas y Goundoba, a quienes nos gustaria dar la bienvenida. Nos alegra que haya
encontrado y se haya unido a nosotros.

Nuestra grande familia Cutis Laxa esta aqui para ayudar, apoyar y responder a sus preguntas.

Desafortunadamente, tenemos la gran tristeza de anunciar dos muertes: Lucille, que se habia unido a nuestro grupo privado
de Facebook en 2010 y era un miembro activo, y Safaa, que solo tenia 18 afios. A sus afligidas familias, les ofrecemos
nuestro apoyo y todos nuestros pensamientos en esta dolorosa experiencia.

Desde que se fundd CLI en 2002, 27 pacientes nos han abandonado. Permanecen en nuestros corazones y pensamientos.

ENCUENTROS, ACTIVIDADES 'Y MANIFESTAGONES
PRESENVCAL

16 y 17 de septiembre de 2024: Evento "Exp'Ose Ta Peau"
organizado en Roubaix por el laboratorio LéoPharma. Instalados en
la Place de I'Hétel de Ville, hemos conseguido concienciar a los
transeuntes sobre las enfermedades de la piel. Luego, en diciembre,
durante las Jornadas Dermatoldgicas en Paris, "Exp'Ose Ta Peau"
también fue el centro de atencion

24 y 25 de octubre de 2024: Reunién de la Junta Directiva de ERN-Skin en el Instituto Imagine del Hospital Necker de
Paris. Esta importante reunion anual nos permite no solo reunirnos y tomarnos el tiempo para intercambiar cara a cara
sobre los proyectos que se llevaran a cabo en el futuro, sino también hacer un balance de todo lo que hemos logrado
durante el dltimo afio.



http://www.cutislaxa.org/

28-31 de octubre de 2024: Reunion Europea de Elastina (EEM 2024) en Reims. Todos los cientificos que trabajan en
elastina se reunieron por iniciativa de los equipos de la Universidad de Reims. Fascinante,
Instructivo, Creando Esperanza Terapéutica, esto es lo que fueron estos dias.

| G < X e Avec en prime la joie de

EEewl. - retrouver le Pr Zsolt URBAN

de Pittsburgh ainsi que les
collaborateurs du Pr Romain
DEBRET de Lyon.

Todos estos intercambios, estos momentos
compartidos, la posibilidad de dar a los
pacientes una luz sobre la situacion, por no
hablar de los momentos de relajacion, fueron
las claves del éxito de estos 3 dias, que
también daréan lugar a futuras colaboraciones.

08 noviembre 2024 Dia FIMARAD

Representantes de asociaciones de pacientes estuvieron presentes en la jornada anual de la Red
de Enfermedades Dermatolégicas Raras.

Esta es una oportunidad para discutir en particular los avances del Grupo de Trabajo
"Diagndstico de Deambulacion e Impasse” con el analisis del cuestionario a los pacientes, cuyos

@ FORUM ESSSSRSES . V" 2

resultados se publicaran.

O

26 de noviembre de 2024 Foro de pacientes de Pfizer durante el cual
Marie-Claude Boiteux participé en una mesa redonda sobre el tema

"Superar obstaculos y maximizar el impacto: lecciones clave para la
experimentacion y consejos para la accion”

% .coche 2 03-06 de diciembre de 2024: 62 Conferencia de la Federacion Francesa de la Piel (FFP) y Jornadas
g Dermatolégicas de Paris (JDP)

Es una cita ineludible, una oportunidad para reencontrarse para debatir sobre los logros del afio y
explorar futuros proyectos a través de mesas redondas y talleres participativos. También fue la
Gltima vez que fui anfitrion de la Conferencia FFP desde que mi mandato de 3 afios como
presidente llegé a su fin.

Gracias a_la presencia de nuestro stand en la JDP, tuve la gran alegria de volver a ver al Dr. Karim CHERT], después de
mas de 30 afios. En ese momento, era interno en el departamento de genodermatosis del Hospital Saint Louis de Paris.
Formo parte del equipo que diagnostico a mi hija, Cécile, e hizo su tesis final basada en su caso. Fue un momento muy
emotivo para los dos.

ACTiViDADES EN LINFA

Selon le rythme pris en 2024, les nombreuses réunions et webinars en ligne ont permis
avancer des projets et acquérir les connaissances et compétences nécessaires pour
continuer a porter la voix des malades.

INVESTIGAGON - MEDIGINA — GENETI(A

La Dra. Thatjana Gardeitchik fue recibida con éxito en la defensa de su tesis el 09 de septiembre de
Corious cases 2024. El titulo es: "Curioso caso de Cutis Laxa, informacion sobre el diagndstico y los mecanismos

e patogénicos de los sindromes metabdlicos de Cutis Laxa. Puedes encontrarlo en linea, solo en inglés.
(https://www.globalacademicpress.com/ebooks/thatjana_gardeitchik/)

LAS 72 JORNADAS CUTIS LAXA se celebraran en GANTE — BELGICA
S, Del 04 al 06 FEBRERO 2026



https://www.globalacademicpress.com/ebooks/thatjana_gardeitchik/

2024 SCIENTIFIC PRIZE FOR El 12 de diciembre de 2024, AstraZeneca otorgd su "Premio Cientifico 2024" al

NEW ADVANCES IN DIAGNOSIS AND TREATMENT
OF MONOGENIC RARE DISEASES Prof. Bert Callewaert.

PROF. BERT CALLEWAERT . .
Chieal Ganaticist- U2 Gact pocos expertos en el mundo en Cutis Laxa. Es reconocido

Head of the depertment of Blomaleculer oy sUS investigaciones sobre enfermedades congénitas
raras de las fibras elsticas, incluida la Cutis Laxa y
Prof: et Callewaat 1§ awario0 £ is ressarch ca enfermedades profibroticas como el sindrome de Myhre.
ital di f the elastic fiber, including cutis H H H . . .,
il el b ol Sus investigaciones han contribuido a la caracterizacion
molecular y clinica de estas enfermedades..

His research has contributed to the molecular and clinical
characterization of these diseases. Together with his team, ) ) -
he investigates novel therapies that may eventually proof — Con sy equipo, ha trabajado en formas muy raras de Cutis
beneficial for more common diseases such as pulmonary . s B )

emphysema, mulfactorial aortic aneurysms, and fess. | axa e identificado varios genes y entidades nuevos en el

espectro de Cutis Laxa

Estamos muy contentos y orgullosos de que el Prof. Callewaert sea uno de los

« Las fibras elésticas desempefian un papel crucial en la elasticidad y las propiedades mecanicas de tejidos como la

piel, los pulmones y los vasos sanguineos
Estudiamos la cutis laxa, un grupo de afecciones caracterizadas por pliegues cutaneos sueltos y excesivos, y el

sindrome de Myhre, en el que los tejidos se endurecen o cicatrizan, para comprender la estructura y funcion de las

fibras elasticas. Este conocimiento ofrece la posibilidad de encontrar tratamientos para los trastornos relacionados con

la edad.» (Pr Bert Callewaert ©Fondation AstraZeneca)

Q El Premio AstraZeneca reconoce el caracter innovador de su trabajo y su contribucion al avance de la ciencia.

LEGISLAGON~SOGEDAD

El 30 de agosto de 2024, Rare Diseases International (RDI), la Republica Arabe de Egipto, el Estado de Qatar y

Espafia organizaron conjuntamente un seminario web publico sobre la campafia para una resolucién de la Asamblea

Mundial de la Salud (AMS) sobre enfermedades raras en 2025. El evento provocé debates sobre por qué una
resolucion de este tipo es esencial, qué puede hacer por las personas que viven con una enfermedad rara a nivel
regional y nacional, y qué se debe hacer para que la campafa tenga éxito.

A pesar de los recientes avances mundiales en la concienciacién sobre las necesidades insatisfechas de las person

as

que viven con una enfermedad rara, incluida la resolucion de las Naciones Unidas de 2021 sobre los pacientes y sus

familias, la comunidad sigue enfrentandose a una serie de retos importantes, en particular el acceso limitado al

tratamiento y la atencion. retrasos en el diagnéstico y una alta carga financiera. Estos desafios a menudo se exacerban

en los paises de ingresos bajos y medianos (PRFI).

Una resolucion de la Asamblea Mundial de la Salud sobre las enfermedades raras ayudaria a abordar estos desafios
aprovechando el impulso generado por la resolucién de las Naciones Unidas e instituyendo un marco mundial integral
y centrado en la salud para las enfermedades raras, con objetivos y plazos claros para todos los Estados Miembros de

la OMS. La campafia a favor de una resolucion de este tipo fue liderada primero por RDI, y luego Egipto, Qatar,
Espafia, Malasia y Francia acordaron copatrocinarla._(©orphanews 2024.09.18)

MEDIOS DF (OMUNICAGON

02 de septiembre de 2024 : Info-Chalon Inauguracion del Centro de Recursos de Chalon-sur-Sa6ne para la Tele-

en Dermatologia
10 de septiembre de 2024 : Le Journal de Sabne et Loire Inauguracion del Centro de Recursos de Tele-pericia en
Dermatologia de Chalon-sur-Sabne

pericia

15 de noviembre de 2024 : Masterclass La Sorbonne Grabacion de la entrevista con Marie-Claude Boiteux para los
videos emitidos durante la Masterclass de la Universidad de los Pacientes de la Sorbona (https://universitedespatients-

sorbonne.fr/)

29 Novembre 2024 : Charente Libre Remise du chéque versé au profit de Cutis Laxa Internationale par le Triathlon de

Sireuil
Automne 2024 : la Gazette Bonsoise Cutis Laxa Internationale, au-dela des frontiéres de Bons en Chablais

Un enorme agradecimiento a los lideres de los eventos deportivos del municipio de Sireuil (Trail du Brin
d'Aillet y Triatlon). Gracias a vuestra fidelidad hacia nosotros, gracias a la energia que ponéis en la
organizacion de estos eventos, gracias a todos los voluntarios que os acompafian y apoyan estos eventos

enorme para nosotros!

En nombre de todos los enfermos, os estoy profundamente agradecido. Marie-Claude Boiteux, Presidenta

deportivos, y también, por supuesto, a todos los deportistas participantes, nos acabais de dar 2.500€. ;Eso es

Gracias a todos ustedes, podremos ayudar a los pacientes a venir a Bélgica, a Gante, a asistir a las Jornadas
de Cutis Laxa y a beneficiarse de una consulta con el Prof. Bert Callewaert, experto mundial en Cutis Laxa.

(o}




| Nuestro sitio web : Desde su apertura en febrero de 2002, nuestro sitio ha permitido a cerca de 75000 visitantes !
 conocer la Cutis Laxa y que los pacientes que forman parte de ella encuentren el recurso que necesitan para encontrar
:_ informacidn confiable y ponerse en contacto con otros pacientes. |

FINANZAS DE LA ASOCIACION:
Considere renovar sus membresias y donaciones para el afio 2025.
No nos olvides,
No te olvides de los enfermos que cuentan con nosotros, sin ti ya no podremos ayudarlos. Encontrara un
formulario de membresia adjunto.
GRACIAS DE ANTEMANO

ENCUENTRANOS EN FACEBOOK

El Grupo Privado de Facebook: Reservado para pacientes, sus padres, médicos e investigadores. Si sientes
la necesidad de compartir con otros pacientes, otros padres lo que Cutis Laxa aporta a tu vida, Gnete a
nuestro grupo privado :_http://www.facebook.com/groups/62977351521/

La pagina publica de Facebook: si desea seguirnos y recibir todas las novedades del mundo de la discapacidad y
de las enfermedades raras en Francia y en el mundo: https://www.facebook.com/CutisLaxaAssociation/

Politica de Privacidad: Usted recibe este boletin porque es uno de nuestros contactos. Envienos una carta a la direccién mencionada en el encabezado si desea
ser eliminado de nuestras listas.

Les deseo un feliz y pacifico Aiio Nuevo 2025

Gracias por rellenar este impreso y devolvérnoslo acompafiado del importe de su cuota anual o de su donacién.

NOMBRE ...+ttt e et e et e et et e e et e st ee e e et ee e et eee et es et e et et e e et eee et eee et e ee s e eee e e ee e e et eee 2 eet et et e e e et e et et et et et ee e et et st et et et et et n e ren e
APELLIDOS
DIRECCION

[J Deseo, por un importe de 30€, hacerme socio de Cutis Laxa Internacional
[0 Deseo hacer una donacionde  [140€ [J50€ [J75€  [JOtro importe.........cccoeueee.

[1 Deseo, recibir el libro “Cutis Laxa, Historia de una enfermedad rara, Testimonio de enfermos “ al precio deld125¢€ que afiado
al importe de mi cuota/mi donacion

[J Transferencia Bancaria.

IBAN : FR76 1810 6000 4296 7525 0578 892

BIC : AGRIFRPP881

Nombre del Banco: Crédit Agricole Bons en Chablais
No olvide mencionar sus nombres y direccién completa sobre la transferencia asi como el detalle de su transferencia (membresia,
donacion, libro) para que pudiéramos enviarle un recibo fiscal junto con su libro si usted lo ha pedido

"I Envio de un cheque a:
ASOCIACION CUTIS LAXA INTERNACIONAL - 138 impasse de Champs Gervais — F-74890 Bons en Chablais - France

¢ Desea recibir a CLI~Infos por Correo electrénico? ?  [Isi 0 no

[0 11 11 SN

Las informaciones recogidas aqui son necesarias para la gestion administrativa de su adhesion y\o don. Son objeto de una conservacion y de un tratamiento
informatico y Unicamente destinadas a la secretariado de Cutis Laxa Internationale. En aplicacién de los articulos 39 y los siguientes de la ley modificada del 6 de
enero de 1978) usted dispone del derecho de acceso y de rectificacion a los datos que nos ha dado para lo cual debe dirigirse directamente a la sede de nuestra
Asociacion (direccion mencionada més arriba). Usted también puede, y en cualquier momento, desabonarse del envio de nuestra electrénica newsletter enviandonos
un correo electrénico con la mencién "desabonarse” a: mcjlboiteux@aol.com


mailto:mcjlboiteux@aol.com
http://www.facebook.com/groups/62977351521/
https://www.facebook.com/CutisLaxaAssociation/

