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CLI ~ INFOS Hors Série ~ Juin 2008

Les images étant souvent plus parlantes que les mots, ce numéro hors série comportera essentiellement des photos. Vous
trouverez ci-joints les témoignages des malades ainsi que les comptes-rendus des interventions. Les fonds collectés et
épargnés depuis mars 2005 grace a la collecte des cartouches nous ont permis : de financer les Journées de Paris, de
financer les frais de transports des malades étrangers venant a Paris, de la Présidente et de la Secrétaire pour aller aux
USA et financer I’hébergement des malades a Paris et a Saint Louis.

3emes Journées de la Cutis Laxa
Paris, 9 et 10 Mai 2008

Ces journées ont vu la premiére rencontre internationale de grande ampleur réunissant des malades atteints de Cutis
Laxa. Pleines d’émotions fortes, pleines d’informations sur I’état des connaissances et des recherches sur la Cutis Laxa,
elles ont permis aux malades présents de rompre leur solitude et de dialoguer avec les médecins et les chercheurs
experts de cette maladie rarissime.

Ils étaient venus, lls étaient tous la

Aya Cécile Fatos Jonatan Karl Isabel et Niamh Maverick
(Liban) (France) (Royaume Uni) (Argentine) (Allemagne) (Royaume Uni) (Australie)

Mélissa Mireille Nathalie Simon Tifenn Vicente
(France) (France) (France) (France) (Canada) (France) (Espagne)

Jeudi 8 Mai
Nous étions tous logés dans le méme =—g-
Hotel. Premiéres rencontres, c’est si
émouvant de se voir aprés tant d’heures
passées a se parler sur internet. Nous
retrouvons Josée et Simon qui étaient
venus a La Rochelle en 2006.

ad A

Nous partageons notre premier repas
ensemble, les conversations s’animent,
les histoires se partagent.



http://www.orpha.net/nestasso/cutislax

Grace aux trois interpretes bénévoles, la
barricre des langues n’existait pas.
Quant aux enfants, ils se sont tout de
suite compris. Comme le dit la maman de Maverick dans son témoignage : « Les sourires parlent toutes les langues ».
Vendredi 9 Mai
Organisée par le Centre de Référence des Maladies Génétiques a
Expression Cutanée (MAGEC) situ¢ au sein de 1’Hopital Necker, cette
journée était réservée aux malades. Le Pr Christine Bodemer, le Dr Smail
Hadj-Rabia et toute I’équipe du MAGEC avaient mis en place des
consultations individuelles d’environ une heure pour tous les malades,
qu’ils soient de France ou de I’étranger. Chaque dossier médical a été
¢tudié, toutes les problématiques, tous les symptomes associés ont pu é&tre
évoqués. Chacun a pu ainsi s’assurer que sa prise en charge était
correcte. Des consultations spécialisées ont pu avoir lieu I’apres-midi
méme, en cardiologie et en génétique,si nécessaire. Avant ou apres le
rendez-vous, chacun a pu visiter Paris, jouer dans le jardin, récupérer le
« décalage horaire » ou se reposer, se restaurer et bavarder dans la salle
qui avait été mise a notre disposition.

Samedi 10 Mai

L’assistance était nombreuse et
attentive dans [’amphithéatre
Maurice Lamy pour écouter les
exposés des différents
intervenants et assister a notre
Assemblée Générale. L’exposé
des récentes découvertes
scientifiques et génétiques de méme que la présentation du Centre de Référence et
de toutes ses attributions et compétences ont ouvert
toutes grandes les portes de I’espoir et permis aux
malades de se sentir pris en compte, compris, et accompagnés par des équipes humaines et
expertes de leur pathologie.
La force du témoignage de Nathalie et la grande
émotion qui émanait de son enfance si douloureuse,
médicalement parlant, nous a touchés au plus profond
de nos histoires personnelles.
Les questions éthiques du droit médical, en particulier pour les maladies rares, ont
soulevé des sujets difficiles pour nombre d’entre nous comme la décision d’avoir
des enfants ou pas.
La journée fut riche et bien remplie. La pause déjeuner fut donc bien appréciée sous un véritable soleil d’été. Peu
intéressés par ces longs discours, les enfants ont pu continuer a jouer dehors.

Samedi Soir 10 Mai : Apres étre retournés a 1’Hotel pour nous reposer un peu et nous « faire tout
beaux », nous avons rejoint le Pont Bir-Hakeim ou attendait le « Capitaine
Fracasse » pour le Diner-Croisiere sur la Seine cloturant ces journées de
facon treés agréable. Nous étions accueillis par la Princesse Tatiana de Russie
et le comédien Jean-Christophe Bouvet venus nous témoigner leur soutien.
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