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INFORME MORAL AÑO 2022 
 

LOS ENFERMOS  Y LAS FAMILIAS 
 

El recuento 
A día 1 de enero de 2022, teníamos conocimiento de 505 enfermos. A finales de 2022 éramos 517. Por lo tanto, 
durante el año se unieron a nosotros 12 nuevos enfermos. El número de enfermos que se unen a nosotros cada año es 
muy variable y todavía no hemos podido determinar con precisión por qué algunos años son más o menos,  numerosos. 

 
Sea cual sea el país o el continente de origen de estos nuevos enfermos, les permitimos entrar en contacto con otros 
enfermos, intercambiar sus vivencias y recibir apoyo y consejos, gracias a nuestro sitio web y, sobre todo, gracias al 
grupo privado Facebook dedicado a ellos. De ese modo cumplimos nuestro primer objetivo: acabar con la soledad de 
los enfermos. 
 

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. 
 

El acceso a atención y tratamiento 
Se trata de un aspecto importante de la labor realizada a nivel europeo para desarrollar y apoyar la atención 
transfronteriza. La escasez de la Cutis Laxa hace que sus expertos también son raros y los enfermos están dispersos 
por todo el mundo. Por lo tanto, es indispensable que los pacientes sean tratados por médicos expertos en la 
enfermedad, independientemente del país donde se encuentre el enfermo o el médico. Con el descubrimiento de 
nuevas mutaciones en 2022, la precisión del tratamiento de los pacientes adquiere mayor importancia. 
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EL MUNDO MÉDICO 
Siempre estamos atentos a las solicitudes de los investigadores y hacemos todo lo posible para contribuir a que sus 
proyectos avancen, por medio de nuestro recuento de enfermos o atendiendo sus solicitudes de financiación. 

 
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.... Por eso durante 2022 ha sido posible participar en grupos de trabajo y seminarios en línea organizados en 
todos los rincones del mundo, algo que no habría sido posible si hubiera sido presencial. 
 
Nuestra colaboración con los profesionales médicos y científicos aporta un valor añadido real en beneficio de los 
pacientes y de la mejora de su calidad de vida.  
 
EPAG (Grupo Europeo de Defensa del Paciente): los representantes de los pacientes en las ERN 
La labor de los EPAG se realiza en paralelo a la labor de las ERN  
 
El año 2022 nos ha permitido beneficiarnos del «Programa Común Europeo para las Enfermedades Raras» (European 
Joint Programme for Rare Disorders: EJP-RD) en colaboración con los equipos del Hospital Universitario de Gante 
para financiar las 6 Jornadas de la Cutis Laxa. 
 
FIMARAD 
La red FIMARAD se puede considerar la contraparte francesa de ERN-Skin.  
 
Los intercambios fructíferos y la colaboración regular con los responsables de las asociaciones afectadas por 
FIMARAD permiten hacer avanzar las problemáticas nacionales. Ya sea la revalidación de los Centros de Referencia, 
la mejora del diagnóstico, el reconocimiento del trabajo realizado, nuestras pequeñas asociaciones dedicadas a las 
enfermedades raras necesitan esta unidad, de este trabajo conjunto para mejorar la calidad de vida de los pacientes y 
limitar los riesgos de vernos desaparecer del paisaje de la salud en Francia. 
 
Por otra parte, el grupo de “Callejón y Callejón sin salida Diagnóstico”, creado en el seno de Fimarad, sigue 
avanzando para mejorar la rapidez de diagnóstico de todas las enfermedades raras dermatológicas. En la 
continuación de los trabajos realizados en 2021 para la Cutis Laxa, se envió un nuevo cuestionario a todas las 
asociaciones miembros de FIMARD para establecer cuadros de concordancia de los síntomas e identificar a los 
profesionales de la salud (enfermeros, fisios, etc.) que podrían ser «alertadores» de una posible enfermedad rara. 
 
 
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). 

 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 2022, el principal trabajo llevado a cabo por la FFP y su presidenta, Marie-
Claude Boiteux, consistió en poner alrededor de la mesa a los diferentes actores del mundo de la Dermatología 
en Francia (Sociedad Francesa de Dermatología, Sindicato Nacional de Dermatólogos-Veneraólogos, Sector 
de Enfermedades Raras Dermatológicas, Federación Francesa de Formación Continua y Evaluación en 
Dermatología-Veneraología, Asociaciones de Pacientes) con las Instituciones de las Agencias Regionales de 
Salud. 2023 y 2024 verán la revisión de los Proyectos Regionales de Salud y es, por tanto, la ocasión única 
de incluir, al menos la palabra «Dermatología», en el mejor de los casos algunas de las propuestas 

  Locales: En 2022, 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. 
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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 2022 
                                                                                                       
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: El contador mostró 61.951 visitas a principios de enero de 2022. Habíamos alcanzado las 65.040 

visitas a finales de diciembre de 2022, es decir, 3.089 visitas durante el año, es decir, un promedio mensual de casi 
258 visitas..  

 
 
La diminution des visites en 2022 est très probablement due au fait qu’une seule mise à jour a été faite cette année, 
l’organisation des Journées Cutios Laxa en Septembre ayant mobilisé toute notre énergie. Néanmoins, notre 
référencement reste en bonne place sur google, toujours sur la première page de recherche. 

 
 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: Publicado a finales de 2020, este libro de testimonios de los pacientes ha suscitado mucho 

interés en 2022 y seguirá a la venta en los próximos años. Los beneficios que se obtengan se destinarán íntegramente 
a CLI.  

 
 “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 
 
Las acciones en curso 

 Exposición y/o álbum de fotos: Por desgracia, razones médicas no permitieron a la fotógrafa con la que 
llevamos a cabo este proyecto estar presente en Gante para las Jornadas Cutis Laxa, a pesar de lo previsto. Por lo 
tanto, este proyecto sigue siendo aplazado, pero esperamos que pronto pueda surgir. 

 
Actividades, fiestas y eventos  
El evento que marca el año 2022 es, y seguirá siendo, las 6s Jornadas de la Cutis Laxa, organizadas por primera 
vez fuera de Francia. Así, en Gante, Bélgica, en el corazón del Centro Europeo de Referencia dedicado a la Cutis 
Laxa, se encontraron 23 enfermos, venidos de 11 países con sus padres y familias, para reunirse con médicos e 
investigadores y pasar juntos 4 días excepcionales: 
13 y 14 de septiembre: Jornadas clínicas que permitieron a los enfermos presentes beneficiarse de consultas  
(cardiología, genética, oftalmología) así como de una prueba de medición de la elasticidad de la piel y de muestras 
de sangre y biopsia. 

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022
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546 968
2482
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9279
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90 97 77 240
103 66 45,5 81 207 780 773 995 258

Número total de visitas y promedio mesual al año
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15 de septiembre: Día de la Conferencia en el que expertos de todo el mundo pudieron compartir sus trabajos más 
recientes. Y noche recreativa con un paseo en barco en el corazón del casco antiguo y una cena festiva. 
16 de septiembre: Jornada de colaboración científica que reunió a médicos, investigadores y pacientes, tras la cual se 
decidió la creación de un Consorcio Internacional de investigación sobre las fibras elásticas. 
 
Estas 6 Jornadas de la Cutis Laxa fueron más que un éxito. Fueron un acontecimiento excepcional. 
 
Muchos otros eventos Nacionales, Europeos, Internacionales y Asociativos de 2022 nos han permitido participar en 
grupos de trabajo, conferencias, estudios, mesas redondas, etc. Todos ellos permiten avanzar en la causa de las 
enfermedades raras en general y de la dermatología en particular. El más importante de ellos fue el I Congreso 
Internacional de Enfermedades Raras Dermatológicas, celebrado en junio de 2022 en París. 
 
Los medios de comunicación 
Invierno 2022: La Gazette Bonsoise:Vida Asociativa: La Cutis Laxa 
28 Febrero 2022: Gran Ángulo: Diario Radiorg (Bélgica): Testimonio de la madre de Sofie con motivo del Día 
Internacional de las Enfermedades Raras 
1 de marzo de 2022: Le Monde - Tribune Grand Angle: El reconocimiento de los representantes de las enfermedades 
raras en cuestión 
Abril 2022: El Trombinoscopio: Llamado al reconocimiento de los representantes de las enfermedades raras+ 
Mayo 2022: Redes Sociales - Federación Francesa de la Piel: Anuncio de las jornadas Cutis Laxa 
4 Junio 2022: France 2 - Magazine «Bel et Bien»: Cécile: https://www.france.tv/france-2/bel-et-
bien/3454012-bel-bien.html 
6 Junio 2022:  Newsletter Fundación René Touraine: Anuncio de las Jornadas Cutis Laxa 
26 de junio de 2022: Las redes sociales son una excelente manera de dar a conocer Cutis Laxa. Así, una joven de 
17 años, Amélie, pudo darse a conocer tras un reportaje sobre Cécile.  
https://www.youtube.com/watch?v=DYPOq2iUI-s 
 
Le agradecería que votara a favor de la aprobación del Informe Moral 2022. 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 2023, así 
como los votos de los presentes. 

_____________________________________ 
 

INFORME FINANCIERO 2022 
Balance específico de los 6 Días de la Cutis Laxa 

 
SÍNTESIS BALANCE SEXTO DÍA CUTIS LAXA 
13 - 16 Septiembre 2022 GANTE (Bélgica) 

Sustancias     
Financiación GLOBALSKIN                             1 483,15 €  
Subvención Municipio Bons en Chablais                                 300,00 €  
Reembolso Acompañantes no atendidos                             2 253,80 €  

Total Sustancias                     4 036,95 €  

Costes    

Empresa a cargo del transporte de pacientes.                             7 938,32 €  
Alojamiento y restauración de los pacientes                             7 217,10 €  
Alojamiento de miembros del CA                                 365,00 €  
Tranvía grupo 15 Septiembre Conferencia                                 102,00 €  

Total Costes                   15 622,42 €  
  

RESULTADO               11 585,47 €  
     

Ya sea Autofinanciación Folleto A CLI                   11 585,47 €  
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Nuestras finanzas, en particular nuestros ahorros, nos han permitido autofinanciar, con más de 11.500 €, 
nuestra parte de la organización de las 6 Jornadas de la Cutis Laxa que se celebraron en Bélgica del 13 al 
16 de septiembre. 
Esta parte consistía esencialmente en el pago de los gastos de transporte, alojamiento y restauración de 
los pacientes presentes y de un acompañante en caso de que el paciente fuera un niño. Los demás gastos 
(consultas, conferencia, velada festiva, atención a los oradores, etc.) fueron financiados por la subvención 
recibida de EJP-RD y por el Hospital Universitario Gante. 
 

Balance general de Cutis Laxa International 
 
El año 2022 fue bastante precario, con 31 miembros y 14 donantes.

 
El balance contable de 2021, que figura a continuación, incluye toda la información detallada necesaria. 

Por supuesto, teniendo en cuenta la organización de las Jornadas de Gante, nuestro balance es deficitario. 
Lo esperábamos. Pero nuestro equilibrio financiero sigue siendo bueno con un ahorro de casi 22.000 € al 
31 de diciembre de 2022. A continuación encontrará todos los detalles necesarios en las cifras del 
Balance Contable para el año 2022. 

 

 
CERTIFICACIÓN 

En el marco de la auditoría de las cuentas 
anuales realizadas por encargo de:   

Cutis Laxa Internationale  
correspondiente al ejercicio del 

01/01/2022 al 31/12/2022  
y de conformidad con nuestro mandato, 
hemos actuado con la diligencia debida 
exigida por el código profesional del 
Consejo Superior de Auditores (Conseil 
Superieur de l'Ordre des Experts 
Comptables) en relación con la 
presentación de cuentas no auditadas ni 
sujetas a un examen limitado. 
 
Sobre la base de nuestros controles, no ha 
surgido ningún elemento que ponga en 
duda la coherencia y la veracidad de estas 
cuentas anuales en su conjunto. 
 
Estas cuentas anuales se publican junto 
con esta certificación, están numeradas de 
conformidad con el índice que figura en la 
parte superior de este documento y pueden 
resumirse como sigue: 

  

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

32 39 38 41 26 29 32 30 30 33 33 35 31
36 30 32 25 22

261

162

19 17 22 20 19 14

Número de miembros y de donantes

Miembros

Donantes
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Le agradecería que votara a favor de la aprobación del Informe Financiero 2022 que acabo de presentar. Se 
contabilizarán los votos por correo y los poderes recibidos antes del 15 de Junio 2023, así como los votos de 
los presentes. 
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ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA PARA 2024 
 

Como es nuestra costumbre, les propongo que establezcamos juntos la cuota para el año próximo, es decir, 2024. Les 
propongo que la mantengamos en 30 € para el año 2024. 
 
Le agradecería que votara a favor de la aprobación de la cuota para 2024 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 2023, así como los votos de los presentes. 

_____________________________________ 
 

PROYECTOS Y PRESUPUESTO PROVISIONAL PARA 2023 
 

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 2023. 
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 2023, así como los votos de los presentes. 
 
  

   
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 JUEVES 22 DE JUNIO DE 2023 

 
La Sra. Marie-Claude BOITEUX, Presidente, abre la sesión a las 15 h 00. De acuerdo a la convocatoria que 
se ha enviado a todos los socios, el orden del día es el siguiente:  
 
 

 MEMORIA DE ACTIVIDADES 2022 y VOTACIÓN  
 BALANCE ECONÓMICO 2022 y VOTACIÓN 
 ELECCIÓN DE LOS MIEMBROS DE LA JUNTA DIRECTIVA  
 ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA DE SOCIOS PARA 2024 
 PROYECTOS 2023 y PRESUPUESTO PROVISIONAL 
 CUESTIONES DIVERSAS 

 

Presentes : 
 
Sra. M.C. Boiteux, Sr. M. Senaud (nombrado secretario de sesión) 
En total, 2 votos 
 
Han votado por correspondencia: 
 

Sra Cécile Boiteux-Gueye, Sra Nathalie Fournier, Sra Martine Richemont,Sr Serge Richemont, Sr 
Romain Rousseau, Sra Trudy Tottey, Sra Mireille Tessier, Sr Pierre Ancelin, Sr Chris Boisseaux, 
Sra Marie-Hélène Boucand, Sr Richard Héger, Sra Sophie Khalilpour. 
 

En total, 12 votos 
 

Ausentes o Representados con Poderes : 
 

Sr Georges Beaudonnet, Sr Michel Carbonnier, Sr Antonio Da Silva y Sra Véronique Fustier poderes a la 
Sra Marie-Claude Boiteux.  
 
Sr Jean Garidou y Sra Hélène Boiteux poderes a Sr Michel Senaud 
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En total, 6 poderes 
 

El número total de socios en 2022 era de 31 y el número de socios presentes, votos y representados de 20 
(2+6+12), la Asamblea puede pues celebrarse y los acuerdos serán válidos, con las temas del orden del día 
(mínimo 1/3 de los socios)  
 

MEMORIA DE ACTIVIDADES 
 

La Memoria de Actividades del año 2022 ha sido enviada previamente para lectura a todos los miembros. 
La contabilidad de todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
 

Abstenciones : 0      En contra : 0      A favor : 20 
 

La Memoria de Actividades se aprueba por unanimidad. 
 

BALANCE ECONÓMICO 
 

El Balance Económico del año 2022 ha sido enviado previamente para lectura a todos los miembros. La 
contabilidad de todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
 
Abstenciones : 0      En contra : 0      A favor : 20 
 

El Balance Económico se aprueba por unanimidad. 
ELECCIONES A LA JUNTA DIRECTIVA 
 
La contabilidad de todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
 
BOITEUX Cécile, Administrativa saliente 
Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 20 
 
BOITEUX Marie-Claude, Presidenta saliente    
Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 20 
 
FOURNIER Nathalie, Secretaria saliente  
Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 20 
 
RICHEMONT  Martine, Administrativa saliente 
Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 20 
 
BOISSEAUX Chris, Administrativa saliente 
Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 20 
 
RICHEMONT Serge, Vice-Presidente saliente 
Abstenciones : 0      En contra : 0     A favor : 20 
 
Las personas mencionadas anteriormente son elegidas a la Junta Directiva por unanimidad 
 
ESTABLECIMIENTO DE LA CUOTA DE SOCIOS PARA EL AÑO 2024 
 

Se ha propuesto previamente por escrito que el importe de la cuota se mantenga en 30 € en 2024. 
 

Abstenciones : 0      En contra :1      A favor : 19 
 

La cuota de los socios para el año 2024 no se modifica y se mantiene en el importe actual de 30 € 
 

PROYECTOS 2023 
 

Los Proyectos del año 2023 se enviaron previamente para lectura a todos los miembros. La contabilidad de 
todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
 
Abstenciones : 0      En contra : 0      A favor : 20 
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Los Proyectos del año 2023 se aceptan por unanimidad 
 

PRESUPUESTO PROVISIONAL 2023 
 

El Presupuesto Provisional del año 2023 se enviaron previamente para lectura a todos los miembros. La 
contabilidad de todos los votos y poderes da los siguientes resultados: 
 

Abstenciones : 0      En contra : 0      A favor : 20 
 

El Presupuesto Provisional del año 2023 se acepta por unanimidad. 
 
 

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 16.00 horas. 
 
 

La Presidenta                                                                                       El secretario de sesión 
Marie-Claude Boiteux                                                                             Michel Senaud 

 
                                                                                                      
 


