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CLI ~ INFOS Separata ~ Junio 2008

Las imégenes hablan, a menudo, més que las palabras, este nimero-separata comportard esencialmente fotos.
Encontraréis los testimonios de afectados asi como los resumenes de las intervenciones. Los fondos recogidos y
ahorrados desde Marzo de 2005, gracias a la recogida de cartuchos usados, nos han permitido financiar las Jornadas de
Paris: financiar las Jornadas, financiar los gastos de transporte y alojamiento de los afectados asistentes a Paris y de la
Presidenta y Secretaria para ir a los EEUU e igualmente de financiar el alojamiento de los afectados en Paris y Saint
Louis.

3as Jornadas de la Cutis Laxa
Paris, 9 y 10 Mayo de 2008

Estas Jornadas han visto el primer encuentro internacional del mayor nimero de afectados por la Cutis Laxa. Llenas de
emociones fuertes, llenas de informacion sobre el estado de los conocimientos y de la investigacion sobre la Cutis Laxa,
nos han permitido a los afectados presentes romper el aislamiento, y hablar con los médicos y los investigadores
expertos en esta rarisima enfermedad.

Asistieron, estaban todos aqui

Aya Cécile Fatos Jonatan Karl Isabel et Niamh Maverick
(Libano) (Francia) (Reino Unido) (Argentina) (Alemania) (Reino Unido) (Australia)

Madali Mélissa Mireille Nathalie Simon Tifenn
(Francia) (Francia) (Francia) (Francia) (Canada) (Francia) (Espafia)

Jueves 8 Mayo

Estdbamos alojados en el mismo hotel.
Primeros encuentros, es tan emocionante
verse después de tantas horas pasadas en
Internet. Nos reencontramos con Josée y
Simon que ya habian venido a La
Rochelle en 2006.

e L.

Compartimos nuestro primera comida
juntos, las conversaciones se animan, las
historias se comparten.



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

Gracias a 3 intérpretes voluntarios,
pudimos obviar la barrera de la lengua.
En cuanto a los nifios, enseguida se han
comprendido. Como dice la Mama de Maverick en su testimonio: « Las sonrisas hablan todas las lenguas ».

Viernes, 9 de Mayo
Organizado por el Centro de Referencia de las Enfermedades Genéticas con
Expresion Cutanea (MAGEC) situado en el seno del Hospital Necker, esta
jornada estaba reservada a los afectados. La Pr. Christine Bodemer, el Dr.
Smail Hadj-Rabia y todo el equipo del MAGEC realizaron consultas
individuales de alrededor de una hora a todos los afectados, fueran de
Francia o del extranjero. Cada informe médico ha sido estudiado, todas las
probleméticas, todos los sintomas asociados han podido ser comentados.
Cada uno ha podido asi asegurarse de que su caso se llevaba de forma
correcta. Si era necesario, se podian realizar consultas especializadas,
en cardiologia y en genética. Antes o después de esta cita, cada uno
pudo visitar Paris, jugar en el jardin, recuperar el «desajuste horario» o
descansar, comer o cotillear en la sala que habia a nuestra disposicion.

Sabado, 10 de Mayo

La asistencia fue numerosa y
estuvo muy atenta escuchando
las intervenciones de los
diferentes conferenciantes en el
anfiteatro Maurice Lamy vy
asistiendo a nuestra Asamblea
General. La conferencia sobre
los recientes descubrimientos cientificos y genéticos lo mismo que la presentacion
del Centro de Referencia y de todas sus atribuciones y
competencias han abierto las puertas de la esperanza y
han permitido a los afectados sentir que los tenian en cuenta, sentirse comprendidos, y
acomparfiados por equipos humanos y expertos en su patologia.
La fuerza del testimonio de Nathalie y la gran
emocion con que narraba su infancia tan dolorosa,
médicamente hablando, nos emociond en lo mas
profundo de nuestro ser.
Las cuestiones éticas del derecho médico, en particular para las enfermedades
raras, hicieron surgir temas dificiles para muchos de entre nosotros, como la
decision de tener o no hijos.

La jornada fue rica y plena. Bajo un espléndido sol de verano, apreciamos mucho la pausa para la comida. Poco
interesados por tanto discurso, los nifios pudieron jugar fuera de la sala.

Sabado por la tarde, 10 de Mayo : Después de haber vuelto al hotel para descansar un poco y « ponernos
guapos », nos reunimos en el Puente Bir-Hakeim donde esperamos al
« Capitaine Fracasse » para la Cena-Crucero sobre el Sena con la que
concluian estas Jornadas de manera muy agradable. Nos acogi6 la Princesa
Tatiana de Rusia y el comediante Jean-Christophe Bouvet que estaban alli
para testimoniarnos su apoyo.
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