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INTERNATIONAL RAREDISEASES EUROPE

RAPPORT MORAL ANNEE 2022
LES MALADES et LES FAMILLES

Le recensement

Le 1°" Janvier 2022, nous connaissions 505 malades. Ils étaient 517 a nous avoir rejoints a la fin de ’année 2021. Ce
sont donc 12 malades nouvellement diagnostiqués qui nous ont rejoints durant I’année. Le nombre de malades qui
nous rejoignent chaque année est trés variable et nous n’avons pas encore pu déterminer précisément pourquoi
certaines années ils sont plus, ou moins, nombreux.

Nombre Annuel de nouveaux patients
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Quel que soit le pays ou le continent d’origine de ces nouveaux malades, nous leur permettons, grace a notre site et
surtout grace au groupe privé Facebook qui leur est dédié¢, d’entrer en contact avec d’autres malades, d’échanger
leurs vécus, d’avoir du soutien et des conseils. C’est I’accomplissement de notre premier objectif : la rupture de la
solitude des malades.

L’accés a ’information

+ Générale : grace a nos divers supports de communication (Site internet, publications et éditions, etc) les
malades et leurs familles ont accés 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.

+ Meédicale et Scientifique : La rareté de la Cutis Laxa implique que les informations qui lui sont relatives sont
¢galement rares, difficiles a trouver. Notre role est, et sera toujours, de les centraliser, les diffuser, les rendre
facilement accessibles pour les malades et leurs familles essentiellement a 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 réguliére de la part des malades de tous les pays que d’étre 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 1’aggravation d’un symptome, la demande nous est faite d’€tre mis en
contact avec un médecin qui « connait bien la maladie ». De plus, a 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 a fait dommageable au suivi qu’ils 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-dela les frontiéres.

L’accés a 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. Avec la découverte de
nouvelles mutations en 2022, la précision de la prise en charge des patients prend toute son importance.




LE MONDE MEDICAL
Nous sommes toujours attentifs aux demandes des chercheurs et faisons le maximum pour aider leurs projets a se
concrétiser, que ce soit par notre recensement des malades ou par notre soutien a leurs demandes de financements.

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. Grace aux habitudes prises de se réunir virtuellement, il
est désormais possible de « se trouver » a Bruxelles le matin, a Paris 1’aprés-midi et a new York le soir..... Et donc,
tout au long de 1’année 2022 nous avons participé a 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.

Notre collaboration avec les professionnels médicaux et scientifiques apporte une réelle plus-value au bénéfice des
patients et a I’amélioration de leur qualité de vie.

EPAG (Groupe Européen de Défense des Patients) : Les Représentants des patients au sein des ERN
Le travail des EPAGs se fait en parall¢le du travail des ERNs.

L’année 2022 nous a permis de bénéficier du « Programme Commun Européen pour le Maladies Rares »
(European Joint Programme for Rare Disorders : EJP-RD) en partenariat avec les équipes de I’Hopital Universitaire
de Gand pour financer les 6émes Journées de la Cutis Laxa.

FIMARAD

La Filiere Maladies Rares Dermatologiques (FIMARAD) peut étre présentée comme le pendant frangais de ERN-
Skin.

Les échanges fructuecux et la collaboration réguliére avec les responsables des associations concernées par
FIMARAD permettent de faire avancer les problématiques nationales. Que ce soit la relabellisation des Centres de
Référence, ’amélioration du diagnostic, la reconnaissance du travail fourni, nos petites associations dédiées aux
maladies rares ont besoin de cette unité, de ce travail commun pour améliorer la qualité de vie des patients et
limiter les risques de nous voir disparaitre du paysage de la santé en France.

Par ailleurs, le groupe « Errance et Impasse Diagnostic », mis en place au sein de Fimarad continue d’avancer pour
améliorer la rapidité de diagnostic pour toutes les maladies rares dermatologiques. Dans la suite des travaux faits en
2021 pour la Cutis Laxa, un nouveau questionnaire a ét¢ adressé a toutes les associations membres de FIMARD
pour établir des tableaux de concordance des symptomes et identifier les professionnels de santé (infirmi(é)rs,
kinés,etc ;) qui pourraient étre « alerteurs » d’une possible maladie rare.

LA SOCIETE

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 a Rare Disease International (RDI) et & Globalskin, alliance Internationale des associations de
patients atteints de maladies de la peau (IADPO).

4+ Nationales : Notre adhésion a des collectifs associatifs nationaux (Solhand, Alliance Maladies Rares,..), et
notre présence au sein du collége Maladies rares de la Fédération Francaise Peau (FFP) rendent la Cutis
Laxa tres visible. En 2022, le principal chantier mené par la FFP et sa présidente, Marie-Claude Boiteux, a
consisté a mettre autour de la table les différents acteurs du monde de la Dermatologie en France (Société
Francaise de Dermatologie, Syndicat National des Dermatologues-Vénérologues, Filiére Maladies rares
Dermatologiques, Fédération Frangaise de Formation Continue et d’Evaluation en Dermatologie-
Vénérologie, Associations de Patients) avec les Institutionnels des Agences Régionales de Santé. 2023 et
2024 verront la révision des Projets Régionaux de Santé et ¢’est donc 1’occasion unique d’y faire inscrire,
au moins le mot « Dermatologie », au mieux certaines des propositions rédigées ensemble pour améliorer le
quotidien des malades dermatologiques.

4+ Locales : En 2022, 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 Visibilté
Etre connu, reconnu, signifie étre 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 particuliérement sensibles et
ceuvrons dans ce sens.

LES MOYENS MIS EN (EUVRE EN 2022

La diffusion d’informations

v’ 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 désormais
3 moyens de nous contacter : notre site, la page publique Facebook et le groupe privé Facebook.

v" Notre site : Le compteur indiquait 61 951 visites début Janvier 2022. Nous avions atteint les 65 040 visites
fin décembre 2022, soit 3 089 visites durant 1’année, c¢’est donc une moyenne mensuelle de prés de 258 visites.
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La diminution des visites en 2022 est trés probablement due au fait qu’une seule mise a jour a été faite cette année,
I’organisation des Journées Cutis Laxa en Septembre ayant mobilisé toute notre énergie. Néanmoins, notre
référencement reste en bonne place sur google, toujours sur la premiére page de recherche.

v'Brochures: Toujours d’actualité, nos trois brochures sont réguliérement diffusées. Leur impression « a la
demande » permet de les mettre a jours chaque fois que nécessaire.

v'LIVRE CLI : Ce livre de témoignages de patients a continué d’intéresser de nombreuses personnes en 2022
et sa vente au bénéfice intégral de CLI, se poursuivra dans les années qui viennent.

v « CLI ~Infos » : Important vecteur de communication, notre newsletter reste éditée deux fois par an, en
francais, anglais et espagnol, entiérement faite « maison » elle est envoyée a tous nos contacts par email et par voie
postale. Merci a nos bénévoles traductrices

Les Actions en cours

v' Exposition et/ou album-photo : Malheureusement des raisons médicales n’ont pas permis a la photographe
avec qui nous menons ce projet d’étre présente a Gand pour les Journées Cutis Laxa, malgré ce qui était prévu. De
ce fait, ce projet est toujours ajourné mais nous espérons qu’il pourra voir le jour bientot.

Evénements, Fétes et Manifestations

L’événement marquant de I’année 2022 est, et restera, les 6¢émes Journées de la Cutis Laxa, organisées pour la
premiére fois hors de France. C’est donc a Gand, en Belgique, au coeur du Centre Européen de Référence dédi¢ a la
Cutis Laxa que se sont retrouvés 23 malades, venus de 11 pays avec leurs parents et familles, pour rencontrer
médecins et chercheurs et passer ensemble 4 journées exceptionnelles :

13 et 14 Septembre : Journées Cliniques qui ont permis aux malades présents de bénéficier de consultations
(cardiologie, génétique, ophtalmologie) ainsi que d’un test de mesure de 1’¢lasticité de la peau et de prélévements
sanguins et biopsie.

15 Septembre : Journée de Conférence ou les experts du monde entier ont pu partager leurs plus récents travaux. Et
soirée récréative avec une promenade en bateau au cceur de la vieille ville et un diner festif.




16 Septembre : Journée de collaboration scientifique réunissant médecins, chercheurs et patients, a I’issue de laquelle
il fut décidé la création d’un Consortium International de recherche sur les fibres élastiques.

Ces 6¢mes Journées de la Cutis Laxa furent plus qu’un succés. Elles furent un événement exceptionnel.

Bien d’autres événements Nationaux, Européens, Internationaux et Associatifs de 2022 nous ont permis de
participer a des groupes de travail, des conférences, des études, des tables rondes, etc. Ils permettent tous de faire
avancer la cause des maladies rares en général et de la dermatologie en particulier. Le plus important d’entre eux
aura été le 1°* Congrées International des Maladies Rares Dermatologiques qui s’est tenu en juin 2022 a Paris.

Les Médias

Hiver 2022 : La Gazette Bonsoise :Vie Associative : La Cutis Laxa

28 Fevrier 2022 : Grand Angle : Journal Radiorg (Belgique) : Témoignage de la maman de Sofie a I’occasion de la
Journée Internationale des Maladies Rares

1" Mars 2022 : Le Monde — Tribune Grand Angle : La reconnaissance des représentants des maladies rares en
question

Avril 2022 : Le Trombinoscope : Appel a la reconnaissance des représentants des maladies rares+

Mai 2022 : Réseaux Sociaux — Fédération Frangaise de la Peau : Annonce des journées Cutis Laxa

4 Juin 2022 : France 2 — Magazine « Bel et Bien » : Cécile : https://www.france.tv/france-2/bel-et-
bien/3454012-bel-bien.html

6 Juin 2022 : Newsletter Fondation René Touraine : Annonce des Journées Cutis Laxa

26 juin 2022 : Les Réseaux sociaux sont un excellent moyen de faire connaitre la Cutis Laxa. C’est ainsi
qu’une jeune fille de 17 ans, Amélie, a pu se faire connaitre a la suite d’un reportage sur Cécile.
https://www.youtube.com/watch?v=DYPOgq2iUl-s

Je vous remercie de bien vouloir voter le quitus du Rapport Moral 2022. N’hésitez pas a 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 recus avant le 15 Juin 2023, ainsi que les votes
des personnes présentes.

RAPPORT FINANCIER 2022

Bilan Spécifique des 6émes Journées de la Cutis Laxa

SYNTHESE BILAN 6eémes JOURNEES CUTIS LAXA
13 - 16 Septembre 2022 GAND (Belgique)

Produits
Financement GLOBALSKIN 1483,15€
Subvention Commune Bons en Chablais 300,00 €
Remboursement Accompagnants non pris en charge 2253,80€
Total Produits 4 036,95 €

Charges
Prise en charge frais de transports des patients 7 938,32 €
Hébergement et restauration des patients 7217,10€
Hébergement membres du CA 365,00 €
Tram groupe 15 Septembre Conférence 102,00 €
Total Charges 15 622,42 €
RESULTAT 11 585,47 €
Soit Autofinancement Livret A CLI 11 585,47 €



Nos finances, en particulier notre épargne, nous ont permis d’autofinancer, a hauteur de plus de 11 500 €,
notre part de I’organisation des 6émes Journées de la Cutis Laxa qui se sont tenues en Belgique du 13 au
16 Septembre.

Cette part représentait essentiellement la prise de charge des transports, hébergements et restauration des
patients présents et d’un accompagnant dans le cas ou le patient est un enfant. Les autres frais
(consultations, conférence, soirée festive, prise en charge des intervenants, etc) ont été¢ financés par la
subvention recue de EJP-RD et par ’Hopital Universitaire Gand.

Bilan Général de Cutis L.axa Internationale

2022 a été une année un peu faible avec 31 adhérents et 14 donateurs.
Nombre d'Adhérents et de Donateurs
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Bien entendu, compte tenu de 1’organisation des Journées de Gand, notre bilan est déficitaire. Nous nous
y attendions. Mais notre équilibre financier reste bon avec une épargne de pres de 22 000 € au 31
décembre 2022. Vous trouverez ci-dessous dans les chiffres du Bilan Comptable pour 1’année 2022 tous
les détails nécessaires.

)ATTE STATION

CUTIS LAXA INTERNATIONAL

Du 01/01/2022 au 31/12/2022

Dans le cadre de la mission de présentation des comptes annuels qui a été réalisée
pour le compte de :

CUTIS LAXA INTERNATIOMAL
Pour I'exercice du 01/01/2022 au 31/12/2022

et conformément aux termes de notre lettre de mission, nous avons effectué les
diligences prévues par la norme professionnelle du Conseil Supérieur de 'Ordre des
Experts-Comptables applicable a la mission de présentation des comptes qui ne
constitue ni un audit ni un examen limite,

Sur la base de nes travaux, nous n'avons pas relevé d'éléments remettant en cause
la cohérence et la wraisemblance des comptes annuels pris dans leur ensemble.

Ces comptes annuels sont jeints 3 la présente attestation, ils sont paginés
conformément au sommaire figurant en téte du présent document, ils se
caractérisent par les données suivantes :

Total ressources 13 898.91 C
Résultat net comptable -7 551.49 C
Total du bilan 24 785.45 C

Fait 3 MAURIAC,
Le 15/02/2023.

BEAUDONNET GEORGES,
Expert-comptable,



—_— COMPTE DE RESULTAT

CUTIS LAXA INTERNATIONAL

Du 0170172022 au 31/12/2022

Du 0 A0 f22 Du 0L/01/21 Varlation & / MN-1
PLITIR ) B e By 31712721 B ah O
PRODUITS D'EXPLOITATION
Cotiaticns 35958511 23722 162209 GE.41
Wentes de biens ot Services
Vantes da biensg & 11 1O BE6.11 BE.11
Dont vantes de dons an nature
Ventes de prestations de service 857765 & ZB7.06 2 6E0.73 42,78
Dont parrainages
Produits de Sers financeurs
Caontours publict et subventions dexploitation ] 200 O 30000 150.00
Vergements des fondateurs ou cons. dobatiaon mﬂﬂﬂt
Ressources lides & la générasibé du public
Dong manuels
Mbrbnaty
Legs, donations et assurances-vie
Cantributions finandénes
Rispribes sur armarts, dipr,, prov., eb transl, changes
Litilisations des fonds dédiés
Autre prod it 240,00 24000
TOTAL PRODUITS D'EXPLOITATION (I} 13 g9E.91 8 9E0.18 4 938,73 E5.12
CHARGES D'EXPLOITATION
Achats de marchandsas 13120 -1 31220 -100.00
Waration da stock 531 B4 -2 141.24 2ETI0R 12484
Autres; aohats ot charges estermes 19 180 30 5 32041 13 8080 250,90
Aldas financidres
Impdts, tanes e versements assimilés
Salaires &t braiberments 1 752.00 1 G580 Q4.00 5.54
Charges sociales
Datations aux amortisearments et aux ﬂ-épr&tl.!ﬁtl'lt-
Datathns aux proviions
Reports en fonds dédids
Autres changes
TOTAL CHARGES D'EXPLOITATION (II) 21 504,14 6 198.37 15 305.77 Z46.93
RESULTAT D'EXPLOITATION (I - IT) -7 805.23 2 7EL.81  -10 3ET.04 -3TEAT
PRODUITS FINAMNCIERS
D participation
Drautres valeurs mobilidres &t crdances de Mactil immaobilisd
Autreg intérdts et produits @imibbs
Reprises sur provisions, dépréciations et transferts de changes
Différences pasitives de change 53 B3 14,36 ¥ 4T 27486
Produits meks Sur cessions de YMP
TOTAL DES PRODUITS FINANCIERS  (ILL) 5383 14.38 39.47 IT4.BG
CHARGES FINANCIERES
Datations au amortisternents, aux dépnic. e aux prow.
Inbérdts et chargest stim] e 0.0 009
Diffrences mbgathves de change
I:l'u!rljﬂ netbed Sur cegsions de VMP
TOTAL DES CHARGES FINANCIERES {IV) 0.0% 0.0%
RESULTAT FINANCIER  (III - IV) B3.74 14.36 39.38 IT4.23
RESULTAT COURANT AVANT IMPOTS (I-1I1+ IIT-1IV) -7 551.49 277617 -10 32766 -372.01

Bkl STA COMRDCT - ASSOCRLY - Facal - 4 S0 . — = - — — — =
Mimnion de prissnbetion des compbes amusls - Voir Netbatslion Su profesionmsl de Vexpertise comphable
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CUTIS LAXA INTERNATIONAL
Du 0170172022 au 31/12/2022
Du 01701722 Du 0L/01/21 Varletion b J N-1
au I 122 au 31112721 P ah %
PRODUITS EXCEPTIONMELS
Sur opérations de gestion
Sur opérations en capital
Reprites sur provisions, déprdclations et transferts de changes
TOTAL DES PRODUITS EXCEPTIONNELS (V)
CHARGES EXCEPTIONMELLES
Sur opérations de gestion
Sur opérations en capital
Datations aux amortissermants, lua:-lﬁplil‘_ &k aux prow.
TOTAL DES CHARGES EXCEPTIONNELLES  (VI)
RESULTAT EXCEPTIONMEL (V- VI)
Participation des salariés sux résultats (VIL)
Impdts sur les bénéfices (WILL}
TOTAL DES PRODUITS (I + 111 + V) 13 952.74 8 974.54 4978.20 5547
TOTAL DES CHARGES (I + IV + VI + VII + VIII) 21 504.23 6 198.37 15 305.86 246.93
EXCEDENT OU DEFICIT -7 551.49 2776.17 -10 327.66 -372.01
Ecki LTy COVMNECT - AEROCFL 'Y - Mlacal - 150 G0gs =1

Miasion de prisacbaticn des compbas armusls - Yoir Vithoksbion U profosionnsl ds Daxpertise comphable
/



— COMPTE DE RESULTAT

CUTIS LAXA INTERNATIONAL

Du 01/01/20233 au 31/12/2022

Du 01701722 Cap 000021 Du 0401720

PRODUITS D'EXPLOITATION
Cotisations
VEnkel die blens el sEncioes
Ventes de biens
Dant ventes de dans an nature
Vantes de prestations de Sardios
Dant parrainages
Produits dé ters Minandaurs
Concours publics &t subventions daxploitation

Versements des fondabeurs ou cons. dotal. consamptible
Fessources ldes & la générasité du public
Dons manwels
Mcdnats
Legs, donabions &b assuranoes-vie
Contributions financbress
Reprites sur amarts, dépr., prov., transf. chanpes
Utilisations des fonds dédids
Autres produits

TOTAL FRODUITS D'EXPLOITATION (I}

CHARGES D'EXPLOITATION
Achats de marchandises
Variation de stock
Autres achats et tl‘lln}ﬁ b T
Aldes fmancidres
Impats, tawes ab versermants pasirmilas
Salaires &b bralbermants
Charges sociales
Dotations aux armortissernents &t sux dépréciations
Dotations aux proviians
Reparts en fonds dédis
Autres charges

TOTAL CHARGES D'EXPLOITATION (IL)

RESULTAT D'EXPLOITATION

PRODUITS FINANCIERS
D participation
C'autret waleurs mobilres ot créances de FPactil imrmabilisé
Autres intérits et produllts assimibés
Reprises sur provisions, déprédations et transferts de charges
Différences pasithees de change
Produits neks sur cessions de val. mobilibres de placement

{I-II)

TOTAL DES PRODUITS FINANCIERS  (ILI)

CHARGES FINANCIERES
Dotations sux arnortissermnents, sux d-q:lr. &t aun pros.
Irbdrdls et changes assimilées
Différences nbgatives de change
I:I'LHI;H nethes sur cessions dé val, mobilitres de placerment

TOTAL DES CHARGES FINANCIERES  (IV)
RESULTAT FINANMCIER  (III-IV)

ERAL Ve FTh COMMICT - AES0TFL 3 - Mol - 45000 TGl

o LV e,

312022

359511
185,11

B S7T.69

13 598.91

S3i84
19 180.30

1 79200

21 504.14
-7 605.23

5383

0.08

.09
E3.74

au 3113

2 37220
100.00

6 287 .96

200,00

13123
-2 141 24
5 32041

1 &98.00

& 198.37
2 76181

14,35

14.36

14.36
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au 31012430

1 GEF.5F

11 1¥3.15

200.00

13 010.72

G57.52
365.00
3 945.53

1 5F0.00

& B42.05
& 168.67

1220

12.20

12.20
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— COMPTE DE RESULTAT

CUTIS LAXA INTERNATIONAL

Du 01/01/2022 au 31/12/2022

Du 010122 Do 000021 Du 03/01F20
au 3112022 au F1f1xr au 31/124H)
RESULTAT COURANT AVANT IMPOTS (I - IT + I11 - IV) -7 551.49 2TMeAT & 180.87
FRODUITS EXCEPTIOMMELS
Sur opérabions de gestion
Sur opérations en capital
Repriges sur provisions, déprédations ef transferts de chanpes
TOTAL DES PRODUITS EXCEPTIONMNELS (V)
CHARGES EXCEPTIOMMELLES
Sur opérabions de gestion
Sur opérabions en capital
Dotations sux armortissernents, aux dépr. eb ux pros.
TOTAL DES CHARGES EXCEPTIONNELLES (VI)
RESULTAT EXCEPTIONMEL [V - VI)
Participation des salariés aux risultats (WIL}
Irmpdits sur bes béndfices (WILII}
TOTAL DES PRODULTS (I + III + ¥) 13 952.74 B 974,54 13 022.92
TOTAL DES CHARGES (II + IV + VI + VII1 + VIII) 21 504.23 & 19837 & B42.05
EXCEDENT OU DEFICIT -7 551.49 2 7rIeAT & 180.87
ALY HFTA OOMEECT - AR50 39 - Fincel - 15000000, 11

Mizsicn de prassnbation des compbas armuosls - Wair Netbnabion Su profsionms de Nexpecitse comphable

Je vous remercie de bien vouloir voter le quitus du Rapport Financier 2022 que je viens de vous présenter.
Seront comptabilisés les votes par correspondance et les procurations recus avant le 15 Juin 2023 ainsi que
les votes des personnes présentes.
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ETABLISSEMENT DU MONTANT DE LA COTISATION POUR L’ANNEE 2024

Comme nous en avons pris 1’habitude, je vous propose d’établir ensemble le montant de la cotisation pour 1’année
prochaine, a savoir 2024. Je vous propose de la laisser a 30 € pour I’année 2024.

Je vous remercie de bien vouloir voter le montant de la cotisation pour 2024 que je viens de vous présenter.
N’hésitez pas a 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 recus avant le 15
Juin 2023, ainsi que les votes des personnes présentes.

PROJETS ET BUDGET PREVISIONNEL 2023

Vous les trouverez annex¢s ci-joint et je vous invite a 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 2023. N’hésitez pas a 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 recus avant le 15 Juin 2023, ainsi que les votes
des personnes présentes.

PROCES-VERBAL DE I’ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE DU JEUDI 22 JUIN 2023

Madame Marie-Claude BOITEUX, Présidente, ouvre la séance a 15 H 00. Conformément a la
convocation qui a été adressée aux adhérents, 1’ordre du jour est ainsi congu :

RAPPORT MORAL 2022 et VOTE

RAPPORT FINANCIER 2022 et VOTE

ELECTION DES MEMBRES DU CONSEIL D’ ADMINISTRATION
ETABLISSEMENT DU MONTANT DE LA COTISATION POUR 2024
PROJETS 2023 et BUDGET PREVISIONNEL

QUESTIONS DIVERSES

Etaient Présents :

Mme M.C. Boiteux, Mr M. Senaud (nomm¢ secrétaire de séance)
Soit 2 votes

Ont voté par correspondance:

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

Soit 12 votes

FEtaient Absents et Représentés :

Mr Georges Beaudonnet, Mr Michel Carbonnier, Mr Antonio Da Silva et Mme Véronique Fustier
donnent pouvoir 8 Mme Marie-Claude Boiteux.

Mr Jean Garidou et Mme Héleéne Boiteux donnent pourvoir a Mr Michel Senaud

Soit 6 pouvoirs
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Le nombre total des adhérents 2022 étant de 31 et le nombre d’adhérents présents, représentés ou
ayant voté par correspondance étant de 20 (2+6+12) 1’Assemblée peut donc statuer valablement
sur les questions portées a 1’ordre du jour (minimum 1/3 des adhérents).

RAPPORT MORAL

Le Rapport Moral de I’année 2022 a ¢té adressé préalablement pour lecture a tous les adhérents. La
comptabilisation de tous votes et pouvoirs donne les résultats suivants :

Abstentions : 0 Contre: 0 Pour : 20
Le Rapport Moral est adopté a I’unanimité.

RAPPORT FINANCIER

Le Rapport Financier de I’année 2022 a été adressé préalablement pour lecture a tous les
adhérents. La comptabilisation de tous votes et pouvoirs donne les résultats suivants :

Abstentions : 0 Contre : 0 Pour: 20

Le Rapport Financier est adopté a I’unanimité.

ELECTIONS AU CONSEIL D’PADMINISTRATION

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

BOITEUX-GUEYE Cécile, Administratrice sortante
Abstentions : 0 Contre : 0 Pour : 20

BOITEUX Marie-Claude, Présidente sortante
Abstentions : 0 Contre : 0 Pour : 20

FOURNIER Nathalie, Secrétaire sortante
Abstentions : 0 Contre : 0 Pour : 20

RICHEMONT Martine, Administratrice sortant
Abstentions : 0 Contre : 0 Pour : 20

BOISSEAUX Chris, Administrateur sortant
Abstentions : 0 Contre : 0 Pour : 20

RICHEMONT Serge, Vice-Président sortant
Abstentions : 0 Contre : 0 Pour : 20

Les personnes mentionnées ci-dessus sont ¢lues au Conseil d’ Administration a ’'unanimité

ETABLISSEMENT DU MONTANT DE LA COTISATION POUR IL’ANNEE 2024

11 a été proposé préalablement par écrit que le montant de la cotisation reste a 30 € en 2024
Abstentions : 0 Contre : 1  Pour : 19

Le montant de la Cotisation pour I’année 2023 n’est donc pas modifié et reste au montant actuel de
30€

PROJETS 2023

Les Projets de 1I’année 2023 ont été adressés préalablement pour lecture a tous les adhérents. La
comptabilisation de tous votes et pouvoirs donne les résultats suivants :

Abstentions : 0 Contre : 0 Pour: 20
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Les Projets de ’année 2023 sont adoptés a ’'unanimité

BUDGET PREVISIONNEL 2023

Le Budget Prévisionnel de I’année 2022 a été adressé préalablement pour lecture a tous les
adhérents. La comptabilisation de tous votes et pouvoirs donne les résultats suivants :

Abstentions : 0 Contre : 0 Pour: 20

Le Budget Prévisionnel de I’année 2023 est adopté a ['unanimité.

Tous les votes et pouvoirs ayant été comptabilisés et aucune autre question n’ayant été portée a sa
connaissance, la Présidente clos la séance a 16 H 00

La Présidente Le Secrétaire de Séance
Marie-Claude Boiteux Michel Senaud
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