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Espero que hayais tenido un gran verano y que no hayais sufrido demasiado por las olas de calor e incendios que han
afectado a varios paises. Volvemos al trabajo. Tenemos que volver a las agendas y organizarnos para los muchos eventos
que tenemos previstos entre ahora y fin de afo.El tiempo vuela tan rapido. 2027 ya esta en el horizonte.....

Deseo un otofio hermoso a todos los que estan en el hemisferio norte y una primavera hermosa a todos los que estan en el
hemisferio sur.

Marie-Claude Boiteux, Presidenta

NUEVOS (ONTACTOS. NOTIGAS D LAS FAMILIAS

Marie, Rachel, Gavin Du, Meryem y Hassan Ali, Atyaf, Adam, Sahylin, Stephanie, Inaya, Zimi, Youssif y Ahmed,
Roqgaya, Mohamed y Ahmed, y Josué se han unido a nosotros durante los ltimos seis meses. Con ellos, ahora hay 596
pacientes de todo el mundo a los que nuestra Familia Cutis Laxa ayuda, apoya y acompaia en la biisqueda de respuestas
a todas sus preguntas.

Por desgracia, nuestra Familia Cutis Laxa vuelve a estar de luto. Tammy fallecid el 12 de septiembre. Descansa en paz

ENCUENTROS, ACTIVIDADES Y MANIFESTAGONES

3,20y 22 de marzo: Los dias de Glisse
en coeur fueron muy ajetreados. En la
magnifica estacion de esqui de Le Grand
Bornand (Francia) 24 horas de esqui
dedicadas a asociaciones para nifios.
Tuvimos mucha suerte de recibir 6.000 € ‘
en noviembre de 2025 para poder
financiar los Dias Cutis Laxa. En marzo
de 2026 estuv1mos presentes voluntarios en las pistas para acompaiiar y animar a todos aquellos a quienes

gracias nos habian donado esta cantidad.
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Tras un primer d1a baJo un sol brillante, fue bajo la nieve cuando los ultimos esquladores del relevo baJaron las pistas.
Dos dias de alegria, solidaridad y apoyo a las asociaciones.

20 de mayo: Enfermedades Raras
Internacional (RDI) organizé un evento en
Ginebra con motivo de la 79* Asamblea
Mundial de la Salud (AMYS). Tras la
votacion del afo pasado sobre la resolucion
sobre Enfermedades Raras, ahora es
necesario trabajar en el Plan de Accion
Global (GAP), que debera concretar las recomendaciones de la resolucion.

o Ui A Catalyst for
Global Heaith Transformation
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21 de mayo: Al dia 51gu1ente aun en Ginebra, pero esta vez en
> las instalaciones de
la Organizacion
Mundial de la Salud
(OMS), Globalskin
tuvo la oportunidad
de ser entrevistado durante la sesion paralela

1


http://www.cutislaxa.org/

"De la resolucion a la accion: Poner en practica la Resolucion de la
WHA sobre Enfermedades de la Piel" organizada por la OMS para
recopilar las opiniones de las organizaciones de pacientes. Fue un
honor asistir con miembros de ERN-Skin y miembros de
Globalskin.

12 de Junio :
Foro
Internacional de Dermatologia organizado en Lisboa por los
Laboratorios Pierre Fabre. El discurso de Marie-Claude Boiteux,
que presentaba los resultados del estudio sobre la Tele-pericia en
Dermatologia en Borgoiia Franche Comté,
habia sido grabado de antemano. No le fue
posible acudir al lugar.

Inventing the

Future(s) of
Dermatology

13 de Junio : Para su 20? edicion, el Triatlon Sireuil se disputd de nuevo este afio para Cutis Laxa
Internationale. Tan festivo como siempre, tan deportivo como siempre, este fiel evento a nuestro
lado nos ayuda a financiar nuestros proyectos. Gracias a todos los organlzadores gracias a todos los
Voluntarlos gra01as a todos los corredores
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20y 21 de Junio : 1os padres de Roxanne son apasionados de la espeleologia y, junto con su

club, organizaron un ﬁn de semana de descubrimiento de este deporte original, en beneficio de

A

Cutis Laxa International. Titulado "La Patrulla
de los Hechlceros , pensado para jovenes y

mayores, era una caceria
tesoros subterraneos en las
profundidades del bosque de
Torcieu en Dorvan (Ain-Francia). Una gran oportunidad para dar a conocer
la Cutis Laxa.

1-3 de Julio : El 3er Congreso Mundial sobre Enfermedades Raras de la Piel (WCRSD) Patient Organizatior ”;d
- ns Add
se celebro en el Palais des Congres de Versalles. Para Validated Mental Health Burr;eS:'gfg Lt|r\1/$ng

with a Ski@Disease

esta 3" edicion, una sesion plenaria se dedico
integramente a los pacientes. Como miembros del
comité organizador, habiamos decidido destacar el
trabajo que realizan las asociaciones. El tema de esta
sesion fue la salud mental en enfermedades dermatologicas raras. 6 ponentes
ST presentaron las publicaciones y trabajos de sus asociaciones: Salud mental en
j ﬁ Sl enfermedades raras; PRIDD: validacion del impacto de vivir con una enfermedad rara
G - e de la piel en la salud mental; El estado psicosocial de soledad, aislamiento social y
angustia psicoldgica en pacientes con albinismo; Investigacion cualitativa: el profundo impacto de vivir con ictiosis en
la salud mental; la interaccion de factores psicosociales y el bienestar en mujeres con un nifio enfermo: el impacto del
nivel de dependencia del nifio; la gestion de las necesidades de salud mental de pacientes con una enfermedad rara de la
piel: la Red de Apoyo Generalizada para la Psoriasis Pustular. Una sesion muy rica que resultoé de gran interés para el
publico
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Un congreso tan interesante como siempre: momentos de intercambio con "colegas" asociativos, presentaciones
enriquecedoras, nos hara conocer, un poster, una sesion dedicada a la Cutis Laxa

y una magniﬁcauvelada en los establos del castillo. También fue una oportunidad para conocer a los miembros de

Globalskin en una sesion de trabajo sobre enfermedades dermatologicas raras
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12 de septiembre: Los 7° Dias de la Laxa de Cutis a veces tienen efectos muy positivos y
bastante inesperados. Permitieron a la madre de Sayaka superar sus miedos y ciertos
prejuicios y aceptar compartir su testimonio durante una mini-conferencia que recibio a
unas sesenta personas. jBravo!

22 de septiembre: Marie-Claude Boiteux moder6 el "Café-debate" de Globalskin bajo el
lema "Comunicarse con los miembros de la asociacion a través de diferencias culturales".
Compartid su experiencia en Cutis Laxa International

INVESTIGAGION - MEDIGINA — GENETI(A
Figuras de salud mental en enfermedades raras de la piel
En junio de 2026, RareBarometer, la organizacion de encuestas de Eurordis, publicé los resultados de la encuesta
realizada en 17 paises europeos entre el 11 de septiembre y el 14 de diciembre de 2025. 130 personas que
representaban 13 enfermedades raras respondieron. Las cifras hablan por si solas:
+ 7 de cada 10 personas que viven con una enfermedad rara de la piel y sus familias informan de
mala salud mental.
El 50% reporta sintomas depresivos moderados a graves (8 veces mas que la poblacion europea
(6,1%))
El 44% reporta sintomas clinicos significativos de ansiedad (8 veces mas que la poblacion
europea (5,4%))
El 39% se siente solo (de 4 a 20 veces mas que la poblacion europea (2 a 10%))
El 37% reporta pensamientos suicidas en los Gltimos 6 meses (6 a 12 veces mas que la poblacion
europea (3 a 6%))
El 48% reporta al menos 2 dificultades graves de salud mental
El 28% reporta al menos 3 dificultades graves de salud mental
El 14% reporta al menos 4 dificultades graves de salud mental
Mientras que el 76% dice necesitar apoyo psicologico profesional, solo el 46% lo recibe
v' 25% de atencion a un médico de cabecera o enfermero
v" El 21% de un profesional no es reembolsado ni pagado por si mismo (psicologo,
psicoterapeuta, psiquiatra)
v" El 17% de un profesional es reembolsado total o parcialmente (psic6logo, psicoterapeuta,
psiquiatra)
v" 11% de un Centro de Especializacion (equipo multidisciplinar especializado en
enfermedades raras o no diagnosticadas)
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Junio 2026: Reseiia de Young Dermatos: "De la soledad a una organizacion internacional la historia de Cutis Laxa
International

Otorio 2026: Gazette de Bons: informe de los 7° Dias de la Cutis Laxa

12 de Septiembre de 2026: Articulo en la prensa japonesa sobre los 7 Dias de Cutis Laxa.
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Nuestra Sitio web: Mas de 92.000 personas han visitado nuestro sitio desde su apertura en febrero de
2002. Nuestro sitio ofrece a Cutis Laxa la mejor visibilidad posible en todo el mundo.




RESULTADOS DEL CUESTIONARIO DE SATISFACCION PARA LOS DIiAS DE CUTIS LAXA
CONFERENCIA

Evaluacion general de la conferencia 67% Traducciones
100% 22% 1% 0% 0%
- 0% 0% 0% 0% ‘ | | =
Muy Bien Bien Medio Malo Muy Mal
Muy Bien Bien Medio Malo Muy Mal
90% Intercambios con los grupos de interés 78% Respuestas proporcionadas
] 0% 10% 0% 0% — 22% 0% 0% 0%
Muy Bien Bien Medio Malo Muy Mal Muy Bien Bien Medio Malo Muy Mal
ACTIVIDADES
Excursion en barco Cena en "Den Abt"
100% 78% . .
’ 0% 0% 0% 0% 11% 11% 0% 0%
= [ |
Muy Bien Bien Medio Malo Muy Mal Muy Bien Bien Medio Malo Muy Mal
CONSULTAS
Proporcionando respuestas Preguntas no formuladas
0,
100% 0% 0% 0% 0% 20% 80%
— — |
Muy Bien Bien Medio Malo Muy Mal Sl NO
Intercambios con el personal médico . Traducciones
80% 67% o
= 22% 11% 0% 0%
20% — =
0% 0% 0% Muy Bien Bien Medio Malo Muy Mal
Muyv Bien Bien Medio Malo Muv Mal
APRECIACION GENERAL
89% Apoyo al transporte 90% Alojamiento
] 1% 0% 0% 0% ! 10% 0% 0% 0%
Muy Bien Bien Medio Malo Muy Mal Muy Bien Bien Medio Malo Muy Mal
80% Beneficio de conocer a otros pacientes 100% Inicio
20% 9 9 9 0% 0% 0% 0%
| | 0% 0% 0% J o ) o o
Muy Bien Bien Medio Malo Muy Mal Muy Bien Bien Medio Malo Muy Mal

Orphanet en niimeros

Es una red que se extiende a lo largo de 40 paises de Europa y més alla. El sitio es accesible gratuitamente en 9 idiomas.
En 2025 se visitaron 28 millones de paginas. 6.622 enfermedades raras con un identificador tinico: Cédigo ORPHA.
25.883 profesionales sanitarios mencionados. 2.798 asociaciones de pacientes y 31 Alianzas Nacionales de
Enfermedades Raras. 8.512 Centros de Expertos. 31.742 pruebas diagnésticas, 5.605 registros de pacientes, 181
biobancos, 1.013 laboratorios médicos dedicados al diagnostico. ..... y muchos otros recursos.... https://www.orpha.net/
(©Orphanews 2026.06.03)

FINANZAS DE LA ASOCIACION No nos olvides Recuerda renovar tus membresias y donaciones para el
afio 2026. Encontraras 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, tnete 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/Cutis[.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. 4



http://www.facebook.com/groups/62977351521/
https://www.facebook.com/CutisLaxaAssociation/
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Gracias por rellenar este impreso y devolvérnoslo acompaiiado del importe de su cuota anual o de su donacion.
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APELLIDOS
DIRECCION

[J Deseo, por un importe de 30€, hacerme socio de Cutis Laxa Internacional
[J Deseo hacer una donacionde  [140€ [150€ [175€  [1Otro importe.........c.ccueu.....
[J Deseo, recibir el libro “Cutis Laxa, Historia de una enfermedad rara, Testimonio de enfermos “ al precio del125€ 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
[J 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
J 0 11 B ) | O

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 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: mcjlboiteux(@aol.com
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