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RAPPORT MORAL ANNEE 2025 

 

LES MALADES et LES FAMILLES 

Le recensement 

Le 1er Janvier 2025, nous connaissions 555 malades. Ils étaient 577 à nous avoir rejoints à la fin de l’année 2025. Ce 

sont donc 20 malades nouvellement diagnostiqués qui nous ont rejoints durant l’année. Pour chacun des malades qui 

nous a rejoint nous avons accompli notre premier objectif : la rupture de leur solitude et de leur isolement. Quel que 

soit leur pays d’origine, grâce à notre site et à notre groupe privé Facebook, nous leur permettons d’entrer en contact 

avec d’autres malades. 
 

Malheureusement, l’année 2025 a été endeuillée avec le décès de plusieurs malades : Nathan, Maui, Tony et Tasha 

nous ont quittés. A leurs familles en deuil nous apportons notre soutien et toutes nos pensées dans cette douloureuse 

épreuve.  

Depuis la création de CLI en 2001, 31 patients nous ont quittés. Ils restent dans nos cœurs et nos pensées. 

 

 
 

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’elles 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. 
 

http://www.cutislaxa.org/
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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, la précision de la prise 

en charge prend toute son importance. 
 

LE MONDE MEDICAL 

 

Nous sommes impliqués dans de nombreux groupes de travail, en France et en Europe. Nous y travaillons en 

partenariat avec les médecins et les malades. Que ce soit pour l’amélioration de l’errance diagnostic ou pour mettre 

en évidence les problématiques spécifiques liées à la grossesse et au planning familial dans les maladies rares, tous 

ces travaux donneront lieu à des publications scientifiques où l’expertise des patients, co-auteurs des publications, 

sera mise en évidence. 
 

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 2025 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. 
 

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.  

En 2025, nous avons poursuivi le travail selon notre feuille de route établie pour la période 2024-2027 : Carte de 

l’Expertise en Europe ; Santé Mentale des Malades ; Soins Palliatifs ; Sensibilisation à la Dermatologie ; Fardeau ; 

Spécificités pédiatriques ; Programmes d’Education Thérapeutique ; toutes ces questions concernent de près les 

Maladies Rares de la Peau .  
 

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. Ce travail commun vise à 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 » a poursuivi l’analyse des réponses au questionnaire 

adressé à toutes les associations membres de FIMARAD 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. Ces résultats devraient pouvoir être publiés en 2026. 

  

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 2025, l’étude sur la téléexpertise en Bourgogne-Franche-Comté a été finalisée et publiée. 

Un nouveau collectif a vu le jour : 

Les Peauxcibles 

A plusieurs reprises, lors de rencontres avec les professionnels de santé et les autorités, les associations de maladies 

rares dermatologiques ont évoqué les difficultés financières et de recrutement de bénévoles qu’elles rencontrent. Il 

nous a été répondu que nous devrions réunir nos voix pour avoir plus de poids vis-à-vis des autorités. C’est chose 

faite. Nous avons créé le collectif « Peauxcibles » qui réunit 8 associations : Association Française Hailey-Hailey 

Darier (AFRHAIDA), Association Ichtyose France (AIF), Association Pemphigus Pemphigoide France (APPF), 

Cutis Laxa Internationale (CLI), DEBRA – France, Enfants de la Lune, Genespoir et Incontinentia Pigmenti France 

(IPF). Nous avons travaillé sur un premier projet qui vise à nous faire connaître via des capsules video diffusées sur 

les réseaux sociaux. 
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• Locales : En 2025, 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.  
  

La Visibilité 

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 2025                                                                                     

            

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 3 moyens 

de nous contacter : notre site, la page publique Facebook et le groupe privé Facebook. 
 

✓ Notre site : Le compteur indiquait 74 806 visites début Janvier 2025. Nous avions atteint les 81 482 visites 

fin décembre 2025, soit 6 676 visites durant l’année, c’est donc une moyenne mensuelle de 556 visites.  

Nos deux mises à jour annuelles, associées à la diffusion de l’information sur ces mises à jour constituent vraiment 

un élément majeur dans les visites et le référencement de notre site. Les principales recherches qui y sont faites 

concernent la transmission génétique, la définition de la Cutis Laxa et les photos.  

 

 
 

✓ Brochures: Toujours d’actualité, nos trois brochures sont régulièrement diffusées. Leur impression « à la 

demande » permet de les mettre à jour chaque fois que nécessaire. 
 

✓ LIVRE CLI : Ce livre de témoignages de patients a continué d’intéresser de nombreuses personnes en 2025 

et sa vente au bénéfice intégral de CLI se poursuit.  
 

✓ « 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 notre traductrice bénévole pour l’anglais. 
 

Evènements, Fêtes et Manifestations  

L’année 2025 a été très dense en matière d’évènements. Outre les évènements annuels organisés par les organismes 

dont nous sommes membre ou partenaire : ERN-Skin (Réseau Européen de Référence-Peau), FFP (Fédération 

Française de la Peau), FIMARAD (Filière Maladies Rares Dermatologiques), Globalskin (Alliance Internationale des 

Associations de Malades Dermatologiques), SFD (Société Française de Dermatologie), ce sont surtout des 

évènements sportifs et amicaux qui nous ont occupés et nous ont permis de collecter des fonds : 

➢ La Randonnée de Douzat (Charente-France) 

➢ Le Brin d’Aillet et le Triathlon de Sireuil (Charente-France) 
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➢ Semplicemente Amici (Bergame-Italie) 

➢ La Pastourelle (Salers-France) 

➢ La Course des Héros (Lyon-France) 

➢ La Brocante (Chandieu-France) 

➢ La Foire de la Saint-Martin (Bons en Chablais-France) 

➢ Glisse en Cœur (Le Grand Bornand-France) 
 

Je tiens à remercier ici tous les membres du bureau et tous les bénévoles qui se sont impliqués dans la préparation, la 

participation et l’organisation de ces évènements. Grâce à eux et à tous ceux qui nous ont fait confiance, nous avons 

pou collecter les fonds nécessaires à l’organisation des 7e Journées de la Cutis Laxa en février 2026 à l’Hôpital 

Universitaire de Gand (Belgique). 

Bien d’autres évènements Nationaux, Européens, Internationaux et Associatifs ont eu lieu en ligne ou en présentiel et 

l’agenda de 2025 a été bien largement rempli. 

  

Les Médias  

Janvier : Micro-Conférence du CNRS  « L’élasticité du vivant » avec notamment  le Pr Romain Debret  sur 

youtube : https://www.youtube.com/watch?v=IxHnivefeTs 

28 Février : Teaser de la Journée des Maladies Rares, Logo Cutis Laxa 

28 Février : Le Monde : Grand Angle Spécial Journée des Maladies Rares 

30 Mars : Page Facebook « Dermato Info » , présentation de CLI 

15 Avril : ERN-Skin Newsletter : Annonce de la publication scientifique « Grossesse et Planning Familial dans les 

maladies rares » . 

03 Mai : Charente Libre : Une marche du 1er Mai pour CLI 

Mai 2025 : La Pastourelle : Brochure et page Facebook annonçant la « Salers Night Fever » au profit de CLI 

Juillet 2025 : Bilan de la « Course des Héros » : CLI gagne le prix du meilleur déguisement 

8 Octobre : Communiqué de presse Doctissimo : « Maladies de la Peau : Un enjeu de santé publique encore sous-

estimé, un collectif pour faire bouger les choses » 

27 Novembre : Charente Libre : « Un chèque de 2 000 € pour Cutis Laxa Internationale » 

8 Décembre : Le Monde : « L’essor de la chirurgie esthétique accentue la pénurie des dermatologues » 

3 Février 2026:  RMC Life. “Ca se discute” : Qu’est devenue Cécile depuis le 11 Septembre 2001 ? (Première 

apparition dans l’émission) (https://www.tiktok.com/@rmc.life/video/7602344973836569889) 

28 Février 2026 : Rare Disease International « Cartographie des rares » : CLI est à l’honneur 

(www.rarediseaseinternational.org/mapping rare/ ) 

 

Je vous remercie de bien vouloir voter le quitus du Rapport Moral 2025. 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 2026, ainsi que les votes 

des personnes présentes physiquement et à distance. 

 

 

 

RAPPORT FINANCIER 2025 
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Nombre d'adhérents et de donateurs

Adhérents Donateurs

 

Le nombre total d’adhérents et donateurs de 2025 est de 180. Le nombre d’adhérents reste stable depuis 

plusieurs années. L’augmentation notable du nombre de donateurs est liée aux divers évènements sportifs 

et autres auxquels nous avons participé ou que nous avons organisé. Il est totalement en phase avec le 
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résultat financier présenté ci-dessous. Il va sans dire qu’il est évident que plus nous organiserons 

d’évènements, plus nous aurons de donateurs et plus notre santé financière sera bonne. Cela conforte 

l’absolue nécessité de la création d’antennes dans d’autres pays… l’activation de « CLI-USA 

Foundation » progresse lentement  ….. Nous avons enfin un bénévole pour prendre en charge les 

questions financières et obtenir le numéro fiscal nécessaire pour pouvoir collecter des fonds …. Il reste 

encore des démarches à finaliser  …..  Si seulement en 2026 je pouvais vous annoncer que cette entité 

fonctionne enfin !!! 

Notre épargne a bien heureusement progressé. Elle a augmenté de plus de 54 % grâce aux levées de fonds 

faites au cours de l’année. Elle nous permettra d’assurer le financement des prochaines journées Cutis 

Laxa, prévues en 2026. 

Vous trouverez ci-dessous tous les chiffres de notre bilan 2025. 
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Je vous remercie de bien vouloir voter le quitus du Rapport Financier 2025 que je viens de vous présenter. 

Seront comptabilisés les votes par correspondance et les procurations reçus avant le 15 Juin 2026 ainsi que 

les votes des personnes présentes. 
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_____________________________________ 

 

ETABLISSEMENT DU MONTANT DE LA COTISATION POUR L’ANNEE 2027 

 

Comme nous en avons pris l’habitude, je vous propose d’établir ensemble le montant de la cotisation pour l’année 

prochaine, à savoir 2027. Je vous propose de la laisser à 30 € pour l’année 2027. 

 

Je vous remercie de bien vouloir voter le montant de la cotisation pour 2027 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 2026, ainsi que les votes des personnes présentes physiquement et à distance. 

_____________________________________ 

 

PROJETS ET BUDGET PREVISIONNEL 2026 

 

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 2026. 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 2026, ainsi que les votes 

des personnes présentes physiquement et à distance. 

 
 

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 

 

 

PROCES-VERBAL DE L’ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE DU MARDI 23 JUIN 2026 

 

Madame Marie-Claude BOITEUX, Présidente, ouvre la séance à 18 H 30. Conformément à la 

convocation qui a été adressée aux adhérents, l’ordre du jour est ainsi conçu : 
 

• RAPPORT MORAL 2025 et VOTE 

• RAPPORT FINANCIER 2025 et VOTE 

• ETABLISSEMENT DU MONTANT DE LA COTISATION POUR 2027 

• PROJETS 2026 et BUDGET PREVISIONNEL 

• QUESTIONS DIVERSES 

 

Etaient Présents :  

Mme M.C. Boiteux, Mr M. Senaud (nommé secrétaire de séance) 

Soit 2 votes 
 

Etaient Présents en ligne via le lien zoom: 

Mme Cécile Boiteux-Gueye, Mme Nathalie Fournier, Mr Chris Boisseaux 

Soit 1 vote (2 présents en ligne ont voté sur Balotilo) 
 

Ont voté en ligne via Balotilo: 

16 personnes, anonymisées, avec envoi d’un lien de connexion individuel, pas de doublon possible 

Soit 16 votes 
 

Ont voté par correspondance : 

Mr Romain Debret, Mr Antonio Da Silva, Mr Serge Richemont, Mme Martine Richemont, Mme 

Maria Kekakoy 

Soit 5 votes 
 

Etaient Absents et Représentés : 

Mme Sophie Khalilpour, Mme Véronique Fustier et Mr Pierre Ancelin donnent pouvoir à Mme 

Marie-Claude Boiteux.  

http://www.cutislaxa.org/
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Mme Marie-Hélène Boucand donne pourvoir à Mme Cécile Boiteux-Gueye 

Soit 4 pouvoirs 
 

Le nombre total des adhérents 2025 étant de 32 et le nombre d’adhérents présents, représentés ou 

ayant voté par correspondance ou en ligne étant de 28 (2+1+16+5+4) l’Assemblée peut donc 

statuer valablement sur les questions portées à l’ordre du jour (minimum 1/3 des adhérents). 
 

RAPPORT MORAL 2025 
 

Le Rapport Moral de l’année 2025 a été adressé préalablement pour lecture à tous les adhérents. La 

comptabilisation de tous votes et pouvoirs donne les résultats suivants : 
 

Abstentions : 3       Contre : 0      Pour : 25 
 

Le Rapport Moral 2025 est adopté à la majorité. 
 

RAPPORT FINANCIER 20245 
 

Le Rapport Financier de l’année 2025 a été adressé préalablement pour lecture à tous les 

adhérents. La comptabilisation de tous votes et pouvoirs donne les résultats suivants : 
 

Abstentions : 3       Contre : 0      Pour : 25 
 

Le Rapport Financier 2025 est adopté à la majorité. 

 

ETABLISSEMENT DU MONTANT DE LA COTISATION POUR L’ANNEE 2027 
 

Il a été proposé préalablement par écrit que le montant de la cotisation reste à 30 € en 2027 
 

Abstentions : 3      Contre : 0    Pour : 25 
 

Le montant de la Cotisation pour l’année 2026 n’est donc pas modifié et reste au montant actuel de 

30 €  
 

 

PROJETS 2026 
 

Les Projets de l’année 2026 ont été adressés préalablement pour lecture à tous les adhérents. La 

comptabilisation de tous votes et pouvoirs donne les résultats suivants : 
 

Abstentions : 3       Contre : 0      Pour : 25 
 

Les Projets de l’année 2026 sont adoptés à la majorité. 

 

BUDGET PREVISIONNEL 2026 
 

Le Budget Prévisionnel de l’année 2026 a été adressé préalablement pour lecture à tous les 

adhérents. La comptabilisation de tous votes et pouvoirs donne les résultats suivants : 
 

Abstentions : 4       Contre : 0      Pour : 24 

 

Le Budget Prévisionnel de l’année 2026 est adopté à la majorité. 
 

 

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 20 H 30 

 

La Présidente                                                                                       Le Secrétaire de Séance 

Marie-Claude Boiteux                                                                                      Michel Senaud 

 
                                                  


