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INFORME MORAL AÑO 2025 
 

LOS ENFERMOS  Y LAS FAMILIAS 

El recuento 

Il 1° gennaio 2025 conoscevamo 555 pazienti. Alla fine del 2025 si sono uniti a noi 577 di loro. Nel corso dell'anno 

si sono uniti a noi 20 pazienti di nuova diagnosi. Con cada uno de los pacientes que se unieron a nosotros, logramos 

nuestro primer objetivo: romper su soledad y aislamiento. Independientemente de su país de origen, gracias a nuestra 

página web y a nuestro grupo privado de Facebook, les permitimos ponerse en contacto con otros pacientes. 
 

Desgraciadamente, el año 2025 ha sido de luto con la muerte de pacientes Nathan, Maui, Tony et Tasha nos han 

dejado. A sus afligidas familias, les ofrecemos nuestro apoyo y todos nuestros pensamientos en esta dolorosa 

experiencia.  

Desde que se fundó CLI en 2001, 31pacientes nos han dejado. Permanecen en nuestros corazones y pensamientos. 

 

 
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, más del 35 % 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. 
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Acceso a la atención y cuidado 

Se trata de un elemento importante del trabajo realizado a nivel europeo para establecer y cubrir la asistencia 

transfronteriza.  

La rareza de la Cutis Laxa significa que sus expertos también son raros y los pacientes están dispersos por todo el 

mundo. Por lo tanto, es esencial que los pacientes reciban atención de médicos expertos de la Cutis Laxa. Qualunque 

sia il paese del paziente, qualunque sia il paese del medico, la precisione del trattamento è di grande importanza. 

 

EL MUNDO DE LA MEDICINA 

 

Participamos en muchos grupos de trabajo, tanto en Francia como en Europa. Estamos trabajando en esto en 

colaboración con médicos y pacientes. Ya sea para mejorar el error diagnóstico o para poner de manifiesto los 

problemas específicos relacionados con el embarazo y la planificación familiar en las enfermedades raras, todo este 

trabajo dará lugar a publicaciones científicas donde se destacará la experiencia de las pacientes, coautoras de las 

publicaciones. 

 

ERN-Skin (Red Europea de Referencia – Piel) 

Nuestra participación en la Red Europea de Referencia (ERN) como representante de los enfermos sigue siendo el 

pilar central de nuestras actividades con el mundo médico europeo. Gracias a los hábitos adquiridos de reunirse 

virtualmente, ahora es posible «encontrarse» en Bruselas por la mañana, en París por la tarde y en Nueva York por la 

noche.... Y así, a lo largo de 2025, participamos en grupos de trabajo y webinars celebrados en todo el mundo. Esto 

no hubiera sido posible si estos horarios de trabajo hubieran sido presenciales. 
 

EPAG (Groupe Européen de Défense des Patients) : Les Représentants des patients au sein des ERN 

El trabajo de las EPAG se lleva a cabo en paralelo con el trabajo de las RER.  

En 2025, continuamos trabajando de acuerdo con nuestra hoja de ruta establecida para el período 2024-2027: Mapa 

de Experiencia en Europa; Salud Mental de los Enfermos; Cuidados paliativos; Concienciación sobre la 

dermatología; Carga; Especificidades pediátricas; Programas de Educación Terapéutica; todas estas cuestiones que 

conciernen de cerca a las Enfermedades Raras de la Piel.  

 

FIMARAD 

La red FIMARAD se puede considerar la contraparte francesa de ERN-Skin.  

Los intercambios fructíferos y la colaboración regular con los dirigentes de las asociaciones interesadas en 

FIMARAD permiten hacer avanzar los problemas nacionales. Este trabajo conjunto tiene como objetivo mejorar la 

calidad de vida de los pacientes y limitar el riesgo de vernos desaparecer del panorama sanitario en Francia.  
 

Además, el grupo "Diagnóstico de Errores y Callejones Impasse" continuó el análisis de las respuestas al cuestionario 

enviado a todas las asociaciones miembros de FIMARAD para establecer tablas de concordancia de síntomas e 

identificar a los profesionales de la salud (enfermeras, fisioterapeutas, etc.); que podrían ser "alertadores" de una 

posible enfermedad rara. Estos resultados deberían estar disponibles para su publicación en 2026. 

 

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). 

1. Nacionales: Nuestra afiliación a colectivos asociativos nacionales (Solhand, Alliance Maladies 

Rares,..), y nuestra presencia en el Colegio de Enfermedades Raras de la Federación Francesa de la Piel 

(FFP) hacen que la Cutis Laxa sea muy visible. En 2025, el estudio sobre tele-experiencia en Borgoña-

Franco Condado ha sido finalizado y publicado. 

Se ha creado un nuevo colectivo: 

Las « Skins Objetivo » 

En varias ocasiones, durante reuniones con profesionales sanitarios y autoridades, las asociaciones de enfermedades 

dermatológicas raras han mencionado las dificultades económicas y la contratación de voluntarios que encuentran. 

Nos dijeron que debíamos unir nuestras voces para tener más peso frente a las autoridades. Ya se ha hecho. Hemos 

creado el colectivo "Peauxcibles" que reúne a 8 asociaciones: Association Française Hailey-Hailey Darier 

(AFRHAIDA), Association Ichthyose France (AIF), Association Pemphigus Pemphigoide France (APPF), Cutis 

Laxa Internationale (CLI), DEBRA – Francia, Enfants de la Lune, Genespoir e Incontinentia Pigmenti France (IPF). 

Trabajamos en un primer proyecto que pretende darnos a conocer a través de vídeos emitidos en redes sociales. 
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  Locales: En 2024, Cutis Laxa Internationale consolidó su participación en las acciones locales, siendo 

miembro del Consejo de Administración del Comité Municipal de Acción Social del Municipio de Bons en Chablais. 

Estas acciones locales permiten entablar diálogos individuales que refuerzan 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 2025 
                                                                                                       

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 web: El contador mostró 74 806 visitas a principios de enero de 2025. A finales de diciembre 

de 2025 habíamos alcanzado las 81 482 visitas, es decir, 6 676 visitas en el año, por lo que se trata de una media 

mensual de 556 visitas. Nuestras dos actualizaciones anuales, combinadas con la difusión de información sobre estas 

actualizaciones, son realmente un elemento importante en las visitas y referencias de nuestro sitio. Sus principales 

investigaciones allí se refieren a la transmisión genética, la definición de la Cutis Laxa y las fotos. 

 
 

✓ 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: Este libro de testimonios de pacientes ha seguido interesando a muchas personas en 2024 y 

su venta para el beneficio total de CLI continúa. 
 

✓ “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 
 

Actividades, fiestas y eventos  

El año 2025 ha sido muy denso en cuanto a eventos. Además de los eventos anuales: ERN-Skin (Red Europea de 

Referencia-Piel), FFP (Federación Francesa de la Piel), FIMARAD (Sector Enfermedades Raras Dermatológicas), 

Globalskin (Alianza Internacional de Asociaciones de Enfermos Dermatológicos), SFD (Sociedad Francesa de 

Dermatología, principalmente eventos deportivos y amistosos nos mantenían ocupados y nos permitían recaudar 

fondos: 

✓ La Caminata de Douzat (Charente-Francia) 
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✓ El Brin d'Aillet y el Triatlón Sireuil (Charente-Francia) 

✓ Simplemente amigos (Bergame-Italie) 

✓ La Pastourelle (Salers-Francia) 

✓ La carrera de los héroes (Lyon-Francia) 

✓ La Brocante (Chandieu-Francia) 

✓ La Feria de Saint-Martin (Bons en Chablais-Francia) 

✓ Glisse en Cœur (Le Grand Bornand-Francia) 
 

Quisiera agradecer a todos los miembros de la junta y a todos los voluntarios que participaron en la preparación, 

participación y organización de estos eventos. Gracias a ellos y a todos los que confiaron en nosotros, pudimos 

recaudar los fondos necesarios para la organización de los 7º Días de Cutis Laxa en febrero de 2026 en el Hospital 

Universitario de Gante (Bélgica). 

Muchos otros eventos nacionales, europeos, internacionales y asociativos  tuvieron lugar en línea y la agenda de 

2024 fue muy bien cumplido. 

 

Los medios de comunicación 

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 Día de las Enfermedades Raras, logotipo de Cutis Laxa 

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

30 de marzo: Página de Facebook "Dermato Info", presentación de CLI 

15 de abril: Boletín ERN-Skin: Anuncio de la publicación científica "Embarazo y planificación familiar en 

enfermedades raras". 

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

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

de CLI 

Julio de 2025: Reseña de "Heroes' Race": CLI gana el premio al mejor disfra 

8 de octubre: Nota de prensa de Doctissimo: "Enfermedades de la piel: un problema de salud pública aún 

subestimado, un colectivo para hacer que las cosas sucedan" 

27 de noviembre: Charente Libre: "Un cheque de 2.000 € para Cutis Laxa International" 

8 de diciembre: Le Monde: "El auge de la cirugía estética acentúa la escasez de dermatólogos" 

3 de febrero 2026:  RMC Life. "Es debatible": ¿Qué ha sido de Cécile desde el 11 de septiembre de 2001? (Primera 

aparición en el programa) (https://www.tiktok.com/@rmc.life/video/7602344973836569889) 

28 de febrero 2026 Rare Disease International "Mapeando lo Raro": CLI está en el punto de mira 

(www.rarediseaseinternational.org/mapping rare/ ) 

 

Le agradecería que votara a favor de la aprobación del Informe Moral 2025. 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 15 de Junio 2026, así 

como los votos de los presentes e online. 

 

 

INFORME FINANCIERO 2025 
 

 

https://www.tiktok.com/@rmc.life/video/7602344973836569889
http://www.rarediseaseinternational.org/mapping%20rare/
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El número total de miembros y donantes en 2025 es de 180. El número de miembros se ha mantenido 

estable durante varios años. El aumento significativo en el número de donantes está vinculado a los 

diversos eventos deportivos y otros en los que hemos participado u organizado. Está completamente 

alineado con el resultado financiero presentado a continuación. Es No hace falta decir que es evidente que 

cuantos más eventos organicemos, más donantes tendremos y mejor será nuestra salud financiera. Esto 

refuerza la absoluta necesidad de crear sucursales en otros países... la activación de la "Fundación CLI-

USA" avanza lentamente..... Por fin tenemos un voluntario para encargarse de los asuntos financieros y 

conseguir el número fiscal necesario para poder recaudar fondos.... Aún quedan pasos por finalizar.....  

¡Ojalá en 2026 pudiera anunciar que esta entidad por fin está funcionando! 

Por suerte, nuestros ahorros han aumentado. Aumentó más del 54% gracias a la recaudación de fondos 

realizada durante el año. Nos permitirá para asegurar la financiación de las próximas jornadas de Cutis 

Laxa, previstas para 2026. 

A continuación, encontrarás todas las cifras del año 2025. 
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Le agradecería que votara a favor de la aprobación del Informe Financiero 2025 que acabo de presentar. Se 

contabilizarán los votos por correo y los poderes recibidos antes del 15 de Junio 2026, así como los votos de 

los presentes. 
_____________________________________ 

 

ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA PARA 2027 

Como es nuestra costumbre, les propongo que establezcamos juntos la cuota para el año próximo, es decir, 2027. Les 

propongo que la mantengamos en 30 € para el año 2027. 

 

Le agradecería que votara a favor de la aprobación de la cuota para 2027 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 15 de 

Junio 20256, así como los votos de los presentes e online. 

_____________________________________ 
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PROYECTOS Y PRESUPUESTO PROVISIONAL PARA 2026 

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 2026. 

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 15 de Junio 2026, así como los votos de los presentes e online. 

 
 

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 MARTES 23 DE JUNIO DE 2026 

 
La Sra. Marie-Claude BOITEUX, Presidente, abre la sesión a las 18 h 30. De acuerdo con la convocatoria 

que se ha enviado a todos los socios, el orden del día es el siguiente:  
 

 

• MEMORIA DE ACTIVIDADES 2025 y VOTACIÓN  

• BALANCE ECONÓMICO 2025 y VOTACIÓN 

• ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA DE SOCIOS PARA 2027 

• PROYECTOS 2026 y PRESUPUESTO PROVISIONAL 

• CUESTIONES DIVERSAS 

 
 

Presentes cara a cara: 

Sra. M.C. Boiteux, Sr. M. Senaud (nombrado secretario de sesión) 

En total, 2 votos 

 

Presentes en línea a través del enlace de Zoom 

Sra Cécile Boiteux-Gueye, Sra Nathalie Fournier, Sr Chris Boisseaux 

En total, 1 voto (2 los assistentes online votaron por Balotilo) 

 

Los siguientes votaron en línea a través de Balotilo: 

16 personas, anónimas, con un enlace de conexión individual enviado, no es posible duplicar 

En total 16 votos 

 

Han votado por correspondencia: 

Sra Martine Richemont, Sr Serge Richemont, Sr Romain Debret, Sr Antonio Da Silva, Sra Marie 

Kekakoy 

En total, 5 votos 
 

Ausentes o Representados con Poderes : 

Sra Sophie Khalilpour , Sra Véronique Fustier y Sr Pierre Ancelin poderes a la Sra Marie-Claude 

Boiteux.  
Sra  Marie-Hélène Boucand poderes a Sra Cécile Boiteux-Gueye 

En total, 4 poderes 
 
 

El número total de socios en 2025 era de 32 y el número de socios presentes, votos y representados de 28 

(2+1+16+5+4), la Asamblea puede pues celebrarse y los acuerdos serán válidos, con los temas del orden del 

día (mínimo 1/3 de los socios)  

 
 
 

http://www.cutislaxa.org/
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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2025 
 

La Memoria de Actividades del año 2025 ha sido enviada previamente para lectura a todos los miembros. 

La contabilidad de todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
 

Abstenciones : 3      En contra : 0      A favor : 25 
 

La Memoria de Actividades de 2025 se aprueba por mayoría. 
 

 

BALANCE ECONÓMICO 2025 
 

El Balance Económico del año 2025 ha sido enviado previamente para lectura a todos los miembros. La 

contabilidad de todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 

 

Abstenciones : 3      En contra : 0      A favor : 25 
 

El Balance Económico de 2025 se aprueba por mayoria. 

 

 

ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA DE SOCIOS PARA EL AÑO 2027 
 

Se ha propuesto previamente por escrito que el importe de la cuota se mantenga en 30 € en 2027 
 

Abstenciones : 3      En contra :0     A favor : 25 
 

La cuota de los socios para el año 2027 no se modifica y se mantiene en el importe actual de 30 € 

 
 

PROYECTOS 2026 
 

Los Proyectos del año 2026 se enviaron previamente para lectura a todos los miembros. La contabilidad de 

todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 

 

Abstenciones : 3      En contra : 0      A favor : 25 
 

Los Proyectos del año 2026 se aceptan por mayoría 

 
 

PRESUPUESTO PROVISIONAL 2026 
 

El Presupuesto Provisional del año 2026 se enviaron previamente para lectura a todos los miembros. La 

contabilidad de todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
 

Abstenciones : 4     En contra : 0      A favor : 2 
 

El Presupuesto Provisional del año 2026 se acepta por mayoria. 

 
 

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 20.30 horas. 

 
 

La Presidenta                                                                                       El secretario de sesión 

Marie-Claude Boiteux                                                                             Michel Senaud 

 

                                                                                                      
 


