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LAS 7 JORNADAS CUTIS LAXA se celebraran en GANTE — BELGICA
Del 04 al 06 FEBRERO 2026
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En Francia e Italia, atletas, voluntarios, pacientes y miembros de la junta directiva han puesto mucha energia en la
recaudacion de fondos para permitirnos financiar la llegada de pacientes de todo el mundo a los 7° Cutis Laxa Days en
2026 en Bélgica y para que puedan beneficiarse de las consultas con expertos.

Les estoy infinitamente agradecido. Sin ellos, no tendriamos los fondos necesarios.

Somos la unica asociacion en el mundo dedicada a la Cutis Laxa y representamos a pacientes de 68 paises. Nuestros
unicos recursos financieros provienen de individuos, con su membresia y / o donaciones. Ningun laboratorio nos apoya.
No recibimos ninguna financiacion del gobierno francés ni de la Union Europea. Somos muy cuidadosos con los gastos
que hacemos.

Sin embargo, solo los franceses, con la ayuda ocasional de ciudadanos de uno o dos paises europeos, organizan
recaudaciones de fondos que permitiran financiar la llegada de pacientes de todos los paises. Otros deben movilizarse
para respaldar las acciones de CLI.

Espero fervientemente que otros paises inviertan en la recaudacion de fondos para ayudar a Cutis Laxa International a
cumplir sus misiones, para que nuestra familia Cutis Laxa pueda vivir.

Marie-Claude Boiteux, Presidenta

NUEVOS (ONTACTOS. NOTIGAS DE LAS FAMILIAS

Rebecca, Sami, Robert, Anna, Zo¢, Mercedes, Sarah, Emily, Elena, Tawn, Ember, Mariam, Giulano, Quentin, nuestra
familia Cutis Laxa esta aqui para ayudarte, apoyarte y responder a tus preguntas.
Con usted, ahora tenemos 567 pacientes en todo el mundo con Cutis Laxa.

iAy! nuevas muertes nos han afligido: Nathan, Maui, Tony y Tasha.

Adultos o nifos, miembros nuevos o miembros de larga data, siempre es con gran tristeza que nos enteramos de que uno
de nuestros miembros ha dejado este mundo. Se unen a los que ya se han ido. Permanecen para siempre en nuestros
corazones y pensamientos. Que descansen en paz.

ENCUENTROS, ACTIVIDADES 'Y MANIFESTAGONES

El numero especial adjunto le informa sobre los eventos en los que participamos en 2025 en Francia e Italia. Estos
eventos especificos nos han permitido recaudar los fondos necesarios para la organizacion de las 7* Jornadas de Cutis
Laxa en febrero de 2026 en Gante (Bélgica), y que nos permitiran brindar asistencia financiera a pacientes de todo el
mundo que deseen asistir.

0TROS EVENTOS PRESENGALES Y ACTIVIDADES EN LiNFA

30-31 de enero de 2025: Encuentros de dermatologia-venereologia organizados en Paris por
la Unién Nacional de Dermatélogos-Veneredlogos (SNVD). Fue una oportunidad para

hablar en una mesa redonda dedicada a la asociacion entre las asociaciones de pacientes y la
SNDV

3 de abril de 2025: Fue en Paris donde los representantes de las asociaciones de
pacientes se reunieron para participar en la Asamblea General de Dermatologia
organizada por la Sociedad Francesa de Dermatologia (SFD).



http://www.cutislaxa.org/

' Lo ‘ 23-26 de abril de 2025: Globalskin habia elegido Praga para celebrar su
L2 conferenc1a blenal Siempre es una gran alegria conocer a los "colegas"

AND THAT'S A WRAP! [ que representan a los pacientes, que han venido de los 4
T Em—— rincones del planeta. Estos tres dias de trabajo,
intercambios, reflexion y construccion de proyectos nos
unen y nos dan la energia necesaria para defender los
derechos de los pacientes. Este afio
adquirid un sabor muy especial con
la entrega del Premio a la
Colaboracion a Marie-Claude
Boiteux en la noche de clausura. Es un gran
reconocimiento al trabajo que realiza a diario
para los pacientes de la Cutis Laxa y para
todos aquellos que se ven afectados por una
enfermedad dermatolégica rara.

21-22 de mayo de 2025: Marie-Claude Boiteux estuvo en Ginebra para apoyar dos importantes resoluciones presentadas

a votacion de la Asamblea Mundial de la Salud. La primera resolucion, liderada por Globalskin, pide que las
Enfermedades Dermatoldgicas se incluyan como una prioridad de salud global. El segundo, liderado por Rare Diseases
International (RDI), pide que las enfermedades raras se incluyan como una prioridad de salud global. La Cutis Laxa es
una enfermedad rara y dermatologica. Estas dos resoluciones, votadas por unanimidad por
i W la Asamblea Mundial de la Salud en su sesion del 24 de mayo de 2025, son, por tanto,
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esenciales para nuestros pacientes de todo el mundo. Allanan el camino para planes de
accion globales centrados en la prevencion, la deteccion temprana, el tratamiento eficaz y
la atencion a largo plazo para todas las personas con afecciones cutaneas raras en todo el
mundo, al tiempo que promueven el acceso equitativo a servicios asequibles y de calidad
e integran la salud de la piel en sistemas de salud mas amplios. Los profesionales de la
salud no han sido olvidados, ya que las resoluciones también piden promover la
investigacion sobre enfermedades de la piel en colaboracion con instituciones académicas
y de investigacion, y mejorar la recopilacion de datos, la investigacion y la vigilancia de
enfermedades raras para mejorar la comprension, la identificacién temprana, rapida y
confirmada, incluida la deteccion. opciones de diagndstico y tratamiento. Ahora debemos continuar el trabajo para
garantizar que estos Planes de Accion Globales vean la luz del dia y satisfagan las necesidades de todos nuestros

pacientes en todo el mundo.
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PANEL 1

23 de junio de 2025: Los medios cientificos ) g anuie
"Psychologies", "Doctissimo" y "Science & N ) § fiegglftt ’
Vie" nos dieron la bienvenida a Paris para

participar en "Hablemos de Dermatologia" y
mas concretamente para compartir nuestra
experiencia en telepericia durante la mesa redonda dedicada a ella.

-+ sanofi

Bipopesn: 2y 3 dejulio de 2025: ERN-Skin organizo6 sus Jornadas Cientificas en Paris. Las presentaciones de las
. ultimas investigaciones por patologia, casos clinicos y la puesta en valor de jovenes investigadores

permitieron estar al dia de los trabajos y proyectos realizados dentro de nuestra red europea. También
se destaco el trabajo realizado por los representantes de los pacientes con la presentacion por parte de
Marie-Claude Boiteux del articulo "Embarazo y
planificacion familiar en enfermedades raras-
Encuesta de profesionales de la salud" (ver los
detalles de este estudio en la seccion "Investigacion-
Medicina-Genética").

............. Y tantos otros encuentros, reuniones, sesiones de trabajo, videoconferencias que han ocupado los dias, semanas
y meses de este comienzo de afo.......
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INVESTIGAGON - MEDIGNA — GENETI(A

"Embarazo y planificacion familiar en enfermedades raras" El grupo de trabajo transversal de las Redes Europeas de
Referencia (RER) que reune a representantes de pacientes (EPAG) (incluida Marie-Claude Boiteux) y profesionales de
la salud (HCP) de 20 RER ha publicado los resultados de su encuesta a profesionales de la salud en la revista Orphanet
des Maladies Rares. Después de identificar las 7 areas transversales que debian explorarse en esta encuesta
(preservacion de la fertilidad, asesoramiento previo a la concepcion, asesoramiento de planificacion familiar,
diagnostico preimplantacional, diagnostico prenatal, seguimiento del embarazo, posparto / lactancia / asesoramiento /
recién nacido), el grupo establecio preguntas cerradas y abiertas para cada uno de estos dominios. Estas preguntas
exploraron el nivel de importancia del campo, las actividades realizadas por el centro de referencia, los desafios
clinicos, las buenas practicas y las actividades educativas.

Respondieron 197 profesionales de la salud de 24 paises diferentes.

El "asesoramiento previo a la concepcion” y el "seguimiento del embarazo" se consideraron muy
importantes/importantes con un 83,3% y un 75,6% respectivamente. En cuanto al "Consejo de Planificacion Familiar",
se considera muy importante con un 71,6%.

Los resultados de esta encuesta apuntan a necesidades insatisfechas de los profesionales sanitarios, entre ellas: la
necesidad de mejorar la comunicacion entre los distintos profesionales sanitarios, la falta de vias organizativas
predefinidas, la falta de disponibilidad de expertos para determinadas cuestiones relacionadas con el embarazo y la
necesidad de armonizar los seguimientos entre los distintos paises europeos.

Ademas, la encuesta destaca la necesidad de mejorar las actividades educativas para pacientes con enfermedades raras.
En general, los resultados apuntan a la necesidad de educar tanto a médicos como a pacientes sobre la base de
necesidades insatisfechas que han surgido. Los recursos en linea pueden ser una buena herramienta educativa, pueden
ayudar a difundir y estandarizar las actividades educativas para homogeneizar la informacion dada a los profesionales
sanitarios y a los pacientes.

Por esta razon, deben promoverse y alentarse las iniciativas en esta direccion por parte de las sociedades cientificas, las
RER y las asociaciones de pacientes.

Se distribuy6 un segundo cuestionario a los pacientes. Las respuestas se estan analizando actualmente y deberian
publicarse en el futuro. Entonces sera posible comparar la opinion de los profesionales sanitarios con la de los

pacientes. LFGISLAGION ~SOGEDAD

El 25 de febrero se lanzo finalmente en Francia el 4° Plan Nacional de Enfermedades Raras. Largamente esperado,
pero retrasado por el contexto politico, su objetivo es ampliar y continuar el trabajo realizado por los Planes anteriores.
Se basa en 4 ¢jes:
> Mejorar el itinerario de vida y cuidado (fortalecimiento de los vinculos ciudad-hospital, fortalecimiento de la
Educacion Terapéutica del Paciente, desarrollo de acciones especificas para periodos de transicion,
sensibilizacion, capacitacion e informacion, movilizacion de centros de investigacion en investigacion);
> Facilitar y acelerar el diagnostico (apoyar el Observatorio de Diagnostico, Integrar la fetopatologia en la
trayectoria del paciente, fortalecer la prevision en el campo de la genética, promover el cribado prenatal y
neonatal, dar un diagnostico a cada paciente, promover nuevas tecnologias y datos de salud;
> Promover el acceso a los tratamientos (reforzar el acceso a tratamientos innovadores, reforzar el desarrollo
de nuevas terapias, organizar la recopilacion de datos de la vida real para un acceso temprano y compasivo,
apoyar el acceso a la innovacion terapéutica coordinada con Europa);
> Desarrollar bases de datos y biobancos (mejorar la recopilacion y reutilizacion de datos sanitarios, reforzar
los biobancos y su uso con fines de investigacion, utilizar las bases de datos sanitarias con fines de
investigacion, reforzar el intercambio de datos sanitarios en relacion con Europa).

MEDiOS DF (OMUNiCAGON

Enero: Microconferencia del CNRS "La elasticidad de la vida" con el Prof. Romain Debret en youtube (en francés):
https://www.youtube.com/watch?v=IxHnivefeTs

28 de febrero : Teaser del Dia de las Enfermedades Raras, logotipo de Cutis Laxa

28 de febrero: Le Monde: Dia Especial de las Enfermedades Raras de Gran Angular

30 de marzo: Pagina de Facebook "Dermato Info", presentacion de CLI

15 de abril: Boletin ERN-Skin: Anuncio de la publicacion cientifica "Embarazo y planificacion familiar en
enfermedades raras".

03 de mayo: Charente Libre: Marcha del 1 de mayo por CLI

Mayo de 2025: La Pastourelle: Folleto y pagina de Facebook anunciando la "Fiebre nocturna de Salers" a beneficio de
CLI




Julio de 2025: Reseia de "Heroes' Race": CLI gana el premio al mejor disfraz

Reconocer las discapacidades vy las barreras de las enfermedades raras de la piel: las cifras clave de la
encuesta del barometro Rare

7 de cada 10 personas con una enfermedad dermatologica rara viven con discapacidades;

El 66% de los encuestados tiene dificultades en al menos dos de las siguientes actividades: Ver, oir,
caminar/subir escaleras, recordar/concentrarse, cuidarse, comunicarse;

Al 59% le resulta dificil o muy dificil obtener apoyos publicos como: ayuda a domicilio, asistencia financiera,
tecnologia de asistencia, ayudas para la movilidad u otros apoyos;

el 52% informa discriminacion relacionada con enfermedades raras de la piel o discapacidad en el sistema de
salud, en el empleo, en la educacion, en la vivienda, en lugares publicos y otros;

El 14% de las personas que viven con una enfermedad rara dermatoldgica estan desempleadas (en
comparacion, la tasa de personas desempleadas fue del 6,1% en la poblacion general en Europa en 2023)
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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. Encontrard un formulario de membresia adjunto. GRACIAS DE ANTEMANO

1
: Nuestro sitio web : Mas de 77300 personas han visitado nuestro sitio desde su apertura en febrero de 2002. Es )

:_ gracias a nuestro sitio web que la Cutis Laxa se esta volviendo mas conocida. :

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, tinete 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/Cutisl.axaAssociation/

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.

Espero que hayas tenido un gran verano

Gracias por rellenar este impreso y devolvérnoslo acompaiiado del importe de su cuota anual o de su donacion.

INOMBRE . ...+ e e e e e e e ee e e e e st e e e e e e e e e e e e et e e e e e e e e e e e et e e oo e e ee e e ettt e et e et e e e r e
APELLIDOS ..o e et eee e e e e e ee e oo e s e ee s e e e e e e s e e e e ee e e e ee e s e e ee e e et e e e e e e ettt e e er e
DIRECCION. ..ot e e e e e e e s e e e e e s e e e e e e e s e e e e e s s seese s s e e e es s s e e e s e e 2 e e e e e e e e et r e,

[J Deseo, por un importe de 30€, hacerme socio de Cutis Laxa Internacional
[J Deseo hacer una donacionde  [140€ [150€ [175€  [1Otro importe............c......
[J Deseo, recibir el libro “Cutis Laxa, Historia de una enfermedad rara, Testimonio de enfermos “ al precio deld25€ 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 direccion 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
[1 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 electréonico? ?  [Isi [J no
| DR 11T 1 | R

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 inicamente destinadas a la secretariado de Cutis Laxa Internationale. En aplicacion 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 mas arriba). Usted también puede, y en cualquier momento, desabonarse del envio de nuestra electronica newsletter enviandonos
un correo electronico con la mencion "desabonarse" a: mejlboiteux(@aol.com
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