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EDITORIAL

Bravo, le site recense 53
adhésions dont une famille
Belge et Passociation égale-
ment 42 adhésions, mais
comme certains adhérents
de lassociation n’ont pas
Internet ou ne se sont pas
encore inscrit sur le site,
recoupement fait, nous
sommes actuellement 70
familles impliquées nommé-
ment par notre association,
ses actions d’information et
de communication.

Si Jy ajoute les trés nom-
breuses visites anonymes
sur le site (plus de 2000
depuis mi-janvier) et sur le
blog de Digeorge (plus de
17000 pages vues depuis sa
création en juin 2007), je
me dis que j’ai eu raison de
braver les interdits qui m’é-
taient adressés et de mettre
en place ces moyens d’in-
formation essentiels au-
jourd’hui pour tous les ac-
teurs impliqués dans le syn-
drome de la micro délétion
22q11.

Ce matin encore, j’al recu
deux messages sur le blog,
l'un d’une maman 2a la re-
cherche d’informations et
trés heureuse de les trouver
chez nous, lautre d’une
professionnelle  orthopho-

Mail : danielethomas@neuf.fr niste, 4 la recherche d’infor-

mations plus précises sur
I’insuffisance vélo-
pharyngée.

Cette demande, apres bien
d’autres qui nous sont déja
parvenues, a travers le blog,
mais aussi maintenant grace
au forum du site
www.creaf22.net montre 2
quel point les besoins sont
encore insatisfaits, tant au
niveau des familles que des
professionnels de terrain.

Je reviens du forum de ’Al-
liance Maladies Rares de
Montpellier et je me remé-
more le discours du Doc-
teur Alexandra Fourcade,
Chargée de mission a la
Direction de I’'Hospitalisa-
tion et de ’Organisation des
Soins qui en substance nous
expliquait que les Centres
de Référence sont mainte-
nant en place, que cela se
passe bien, mais qu’il y a de
grosses difficultés avec les
Centres de Compétences
chargés de relayer le savoir
des Centres de Référence.

Le dispositif, qui n’a jamais
été vraiment validé puisque
la liste de ces Centres de
Compétences n’a pas ¢été
publiée, devrait étre modifié
en faveur de la création de
Réseaux de Santé en lien
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avec les Centres de Réfé-
rences.

Le Professeur Sarda nous
expliquait, lui, en ce qui
concerne le Languedoc
Roussillon, qu’il avait obte-
nu les autorisations pour la
création d’un réseau de san-
té afin de relayer Iaction de
son Centre de Référence.

Malheureusement ce n’est
pas le cas partout et je ne
peux m’empécher de penser
a Raphaél (6 ans) qui subit
les négligences inqualifia-
bles depuis UN AN du
CHU de Toulouse, et tant
pis si je déplais en rendant
cette bourde publique, mais
incontestablement, dans
son cas précis, les erreurs et
négligences commises ne
sont pas admissibles.

Notre mission est d’infor-
mer au mieux de nos
moyens et de nos compé-
tences toutes les personnes
en mal d’informations pré-
cises sur le syndrome de la
micro délétion 22ql1, il est
aussi de dire clairement ce
qui ne va pas, afin que les
erreurs et les négligences
soient corrigées et qu’elles
ne se reproduisent plus,
l'avenir de nos enfants en
dépend grandement.

Daniéle
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FORUM DE L’ALLIANCE DES MALADIES RARES

MONTPELLIER-

Séance ouverte par Mr Olivier Negre, délé-
gué de Alliance Maladies Rares en Langue-

doc-Roussillon.

Mme la représentante du Maire de Montpel-
lier réaffirme lintérét de la commune pour
la prévention et linformation des usagers
citoyens, elle dit également que le patient,
usager et financeur des soins qu’il recoit doit
avoir toute sa place dans la nouvelle Loi sur
I’'Hoépital en cours de discussion. Elle re-
grette que les problemes de santé liés au
manque de médecins dans certaines régions
n’ait pas été anticipés et souhaite qu’une
régulation du systeme de santé permette
enfin Pégalité des soins pour tous les ci-
toyens quelque soit leur lieu de vie. Elle
termine son intervention en assurant les
associations que la ville s’associera a toute
opération de prévention qui poutra étre

organisée sur Montpellier.

Le Docteur Crosse représentant le Président
du Conseil Régional prend alors la parole et
rappelle que le Conseil Régional n’a pas
aujourd’hui de compétence sur les proble-
mes de santé, néanmoins la région souhaite
s’engager sur les problémes de santé qui
sont une des premieres préoccupations des
citoyens. Elle a créé une direction de la san-
té, engagé un programme de prévention
santé pour les jeunes de 15-25ans et mis en
place une formation et des moyens vers les
gestes de premiers secours dans les lycées
qui sont de sa compétence. Elle a également
signé une convention avec 'ARH pour le
soutien a la mise en place de Maisons de
Santé dites de proximité pluridisciplinaires
dans les secteurs qui sont fragilisés. Enfin
dans le secteur économique qui est de sa
compétence, elle soutient le secteur de la
recherche innovation tres présente dans le
secteur de Montpellier, soutien également
pour 'implantation de I'Institut de biothéra-
pie et pour les deux unités de PINSERM.

C’est au tour de Mr Alain Cotvez, Directeur
de ’Agence Régionale de I'Hospitalisation
de prendre la parole pour rappeler que le
premier Plan Maladies Rares datait de Mr
Mattei et quiils s’étaient beaucoup battus

pour qu’il sorte , c’était un acte politique

MERCREDI 29AVRIL

majeur qu’ils ne regrettent pas, bien enten-
du. Il rappelle alors la déshérence des famil-
les, leur difficulté a recueillir de I'informa-
tion et a trouver des compétences. Il décrit
alors les difficultés en région pour faire
valider les savoirs faire qui étaient alors
concentrés sur Paris, le fait quaujourd’hui
Paris est a 2h de 60% de la population fran-
caise et que la recherche avait donc naturel-
lement tendance a se concentrer sur la ré-
gion parisienne. En Languedoc-Roussillon
ce pari de la compétence a été relevé, pour
les quelques 40% de la population encore
loin de Paris, en essayant également de met-
tre en place un maillage aussi efficace que
possible de ces compétences. I rappelle
également que dans la Loi en préparation,
on va introduire les patients et leurs exigen-
ces légitimes. Le but n’est pas de remplacer
les ARH par des ARS avec plus de pouvoir,
mais de changer de paradygme et d’accéder
a une autre vision de la santé publique. Il
faut mener une réflexion de santé publique
qui n’est pas forcément acquise en France. 11
faut que nous arrivions a faire basculer cette
réflexion et pour cela nous avons besoin de
connaitre ce qui se fait et ce qu’il faudrait
faire. Nous avons besoin de connaitre vos
demandes, vos problématiques, pour que
nous, a notre niveau de responsabilité, nous
puissions les transformer en choses concre-
tes. Nous avons déja essayé, on n’est pas
encore au mieux, il faut qu'on progresse,
Cest Iengagement sur lequel je suis tres
attaché dans mes fonctions actuelles et dans

mes fonctions futures.
Merci

C’est au tour du Docteur Alexandra Four-
cade de rappeler que le Plan Maladies Rares
était a ’époque une priorité de Mr Mattéi
alors Ministre de la Santé. Elle rappelle alors
quelle a travaillé a la coordination de ce plan
au ministére de la santé depuis 4ans, que le
plan est arrivé a échéance a la fin de I'année
2008, que I’évaluation vient d’étre rendue et
que s’annonce une nouvelle ere pour le Plan
Maladies Rates 2. Je ne serai pas la coordina-
trice du nouveau plan et je suis d’autant plus

heureuse d’étre avec vous et d’avoir partici-

pé a d’autres forum dans d’autres régions

que j’ai eu 'occasion de rencontrer des par-
tenaires  exceptionnels, essentiellement
professionnels de santé et associatifs, milieu
qu’on ne rencontre pas dans les autres plans
de santé publique. Il faut rappeler que ces
maladies rares méme si elles sont rares et
touchent séparément peu de personne re-
présentent en France pres de 4 millions de
patients et en Europe prés de 20 millions de
personnes. La difficulté réside dans leur
diversité et malgré les avancées et les pro-
grés accomplis, 'enquéte du Haut Conseil
de la Santé Publique aupres d’une cinquan-
taine de patients a montré que le plan n’était
pas connu malgré les forums et toutes les
informations diffusées en particulier sur
Internet. Il semblerait d’ailleurs qu’il y ait un
effort a faire du coté des professionnels de
santé et en particulier des médecins généra-
listes. Le choix initial qui a été fait au départ
du plan était de structurer une filiere de
soins par le biais des Centres de Références
et des Centres de Compétences, filicre qui a
donnée un certain nombre de résultats posi-
tifs, méme si ce dispositif est appelé a évo-
luer. Troisieme constat, il demeure des iné-
galités dans la prise en charge des patients,
en particulier au niveau de la prise en charge
des soins par les différentes caisses maladies.
Autre point, il y a beaucoup de difficultés
dans la connaissance des données épidémio-
logique au sens de Institut de veille sani-
taire, on ne connait pas vraiment le nombre
de personnes atteintes, ni leur répartition par
tranche d’age, pas plus que la mortalité et la
morbidité associée. Enfin, il y a la difficulté
du systeme de soins a s’adapter aux innova-
tions thérapeutiques ( médicaments inno-

vants ou actes particuliers non prévu dans
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la nomenclature).

11 faut dire également que si les Centres de
Références ont rempli leur mission grace a
une sélection rigoureuse, le bilan des Cen-
tres de Compétences est beaucoup plus
mitigé. Le concept des Centres de Compé-
tences a été adopté a la demande des Asso-
ciations de patients afin de raccourcir les
trajets de soins. Il se trouve que la collabora-
tion nécessaite au bon fonctionnement de
ces filieres de soins décentralisées a posé
beaucoup de problemes de susceptibilité, en

particulier , entre les différents intervenants.

L’évolution du systéme consiste, sans doute,
a travailler sur lorganisation d’un réseau
autour du Centre de Référence, la notion de
réseau de soins est assez rigide, elle est défi-
nie au niveau du ministere de la santé. Ce
qui est certain, c’est que la notion de Centre
de Compétence est trop restrictive par rap-
port aux besoins d’une filiere de prise en
charge et je pense que dans le 2éme plan on
patlera plutot de filicre que de Centre de

Compétence en terme de structure hospita-

liere fermée.

Pour I'Europe, grace a loutil Orphanet
traduit en plusieurs langues, et au lobbyng
mis en place, la France est particuli¢rement
bien placée dans le domaine des Maladies
Rares. La collaboration entre la France et la
Commission a permis d’adopter des textes
sur la communication et les recommanda-
tions en maticre de maladies rares. Cela
permettra d’appuyer les projets de recherche
européens et nous avons incité les autres
états membres a s'impliquer dans des plans
nationaux. Nous avons la présidence dun
groupe de travail sur un projet de Centre de
Référence Européen dérivé du modele fran-
cais, l'idée étant de développer des réseaux
européens référents, d’identifier ces Centres
de Référence Européens particulierement
impliqués dans tel ou tel groupe de maladies
rares et de créer un réseau avec un référent
dans chaque état membre qui puisse bénéfi-
cier d’une expertise qu’il ne posséderait pas
et diffuser des recommandations. Il y a déja
une dizaine de réseaux financés par la com-

mission européenne, notamment dans le
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domaine des anomalies du développement
embryonnaire, il y a un Centre en Angleterre
qui recoit les images et les informations des
Centres Nationaux, ce qui évite aux citoyens
de se déplacer. L’avenir au niveau européen

est dans le développement de ces Centres.

Ou en es-t-on pour le deuxiéme plan, une
évaluation est en cours, le rapport sera remis
prochainement. Il y a trois axes qui n’ont
pas marché : I’épidémiologie, la formation
des professionnels de santé et le dépistage.
Ces axes devraient étre renforcés dans le
deuxieme plan, en particulier le dépistage

néonatal systématique qui est en place déja

dans d’autres états européens.

Le deuxiéme plan devrait rester national
malgré la mise en place des ARS (agence
régionale de santé)et on devrait renforcer le
pilotage du plan au travers de P'activité des

Centres de Références.

Toutes les études doivent étre bouclées en
juin afin que les financements soient mis en

place par la Loi de finance a 'automne.

La matinée s ‘est achevée avec la présentation par les médecins concernés, des trois Centres de Références labellisés a Montpellier.

Le Pr Pierre Sarda Eour le Centre de Référence des anomalies du développement embryonnaire d’origine génétique qui comprend

la micro délétion 2

qll.

Le Dr Christian Hamel pour le Centre de Référence pour les affections sensorielles génétiques

Le Dr Yves Dauvillers pour le Centre de Référence de la narcolepsie et de ’hypersomnie idiopathique

Le Pr Bernard Guillot pour le Centre de Compétences pour les autres maladies rares.

Ayant d’autres obligations, je n’ai pas assisté a la séance de ’apres midi qui concernait spécifiquement le Languedoc Roussillon ou
nous n’avons, aujourd’hui, pas de famille adhérente.

Je participerai au Forum de I’Alliance des Maladies Rares le 30 juin a Paris et nous en apprendrons sans doute plus sur le
deuxiéme Plan Maladies Rares en préparation actuellement.

Derniére séance au Comité National
Consultatif de Labellisation.

Mercredi dernier s’est tenue la der-
niére réunion du Comité National
Consultatif de Labellisation
(CNCL). Le comité, créé par le pre-
mier Plan National Maladies Rares,
avait pour mission de rendre un avis
au ministre chargé de la Santé pour
labelliser des centres de référence «
maladies rares ». La communauté
des maladies rares est unanime : le
comité a répondu au-dela des atten-

tes du Plan. Avec 132 centres de
référence labellisés et plus de 500
centres de compétence désignés, le
CNCL a joué un role clé dans lor-
ganisation de la filiecre de soins au
niveau national et
Le maillage du territoire s’est fait
grace a la volonté de tous les mem-
bres du comité, professionnels de
santé experts des maladies rares,
représentants d’associations de pa-
tients, des sociétés savantes et insti-
tutionnels. Les réunions du comité
ont été un lieu d’échange régulier

régional.

entre tous les acteurs qui ont pu
partager leur expertise et enrichir les
discussions et les débats de leurs
différentes perspectives. Le secréta-
riat assuré par Alexandra Fourcade,
Chantal Girard et Guillaume Le
Henanff de la DHOS et la prési-
dence de Marc Brodin ont contribué
au succés des actions du CNCL
Le CNCL a accompli avec succes
les missions confiées par le premier
Plan National Maladies Rares et ne
sera pas renouvelé en I’état dans le
second plan. II est attendu que les
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missions de suivi et d’évaluation de
Pex-CNCL soient dévolues au Co-
mité de Suivi du second Plan.

Avril marquait donc I’étape finale du
premier plan. Mai sera 'occasion de
poser les premicres pierres du se-
cond : une réunion de suivi du plan
se tiendra a la fin du mois et sera
consacrée a lanalyse du rapport
d’évaluation du Haut Conseil de
Santé Publique, du rapport établi
par les services du ministére et des
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contributions écrites recues des as-
sociations de patients, des indus-
triels et des professionnels de santé.
OrphaNews France continuera bien
sir a vous informer sur I’évaluation
définitive du premier plan et la mise
en place du second dans ses pro-
chaines éditions.

QUELQUES NOUVELLES RECUES D'ORPHA-NEWS

Monosomie 22qll:compensation génétique

chez un parent sain

La monosomie 22qll, ou syn-
drome de DiGeorge, est caractérisé
par lassociation d’une hypoplasie
du thymus et des parathyroides,
d’une cardiopathie congénitale de
type conotroncal et d’une dysmot-
phie faciale discrete mais caractéris-
tique. Des chercheurs francais décri-
vent une enfant porteuse d’une délé-

Crise de I’'emploi ?

tion 22q11 dont le pére non atteint
présente un réarrangement bialléli-
que inattendu. Il est porteur d’une
délétion d’une copie du chromo-
some 22 et d’une duplication de la
méme région sur l'autre copie. L’a-
nalyse quantitative a permis de
montrer qu’une compensation géné-
tique s’établit entre les deux alléles,

expliquant le phénotype non malade
du pére. Cette étude montre I'im-
portance d’analyser les variations de
copies chez les parents, notamment
pour les conséquences potentielles
en maticre de conseil génétique.
Lire le résumé sur Pubmed

L’Agefiph prend les devant et

soutient I'insertion des personnes handicapées

@Pour 2009/2010, I’ Agefiph (Association de Gestion du Fonds pour I’Insertion professionnelle des

Personnes Handicapées) annonce la mobilisation de 135 millions d’euros a destination des personnes

rencontrant le plus de difficultés a s’insérer et a conserver leur emploi. A ce jour, 200 000 personnes en

situation de handicap en France n’ont pas d’emploi.

Le plan de soutien s’articule autour de 5 axes :

- Favoriser ’acces a I’emploi

- Consolider I’emploi des personnes handicapées

- Favoriser 1’acces et le maintien dans I’emploi des seniors

- Amplifier la qualification et I’acces a I’emploi des jeunes

- Renforcer la formation des personnes handicapées.

Pour en savoir plus sur les mesures du plan de soutien, vous pouvez consulter le site de 1’ Agefiph ou

obtenir une information personnalisée au 0811 37 38 39 (cofit d’un appel local depuis un poste fixe).
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Depuis le mois de janvier 2009, le
pole "santé et sécurité des soins" du
Médiateur de la République a été
mis en place et est compétent pour
informer et recevoir toutes les récla-
mations qui mettent en cause le non
respect du droit des malades, la qua-
lité du systeme de santé, la sécurité
des soins ou encore l'acces aux
soins. Ce périmeétre d'action s'étend
a tous les établissements publics et
privés de santé ainsi qu'a la méde-

% La décision fait jurispru-

dence. Le 8 avril dernier, le Conseil
d’Etat a condamné I'Etat pour le
non respect d’obligation scolaire qui
s’applique a tous, enfants handica-
pés compris. Des parents d’une en-
fant handicapée avaient considéré
que ces obligations légales avaient
été méconnues, leur enfant n’ayant
pas eu acceés a un institut médico-
éducatif a partir de la rentrée 2003,

cine de ville. Le dispositif, mis en
place, comprend notamment une
plateforme téléphonique a votre
écoute du lundi au vendredi de 9h a
20h au 0810 455 455 (prix d'un ap-
pel local). Cette ligne d'écoute ano-
nyme et confidentielle recueille, ex-
plique, otiente et assure le suivi des
demandes, réclamations et inquiétu-
des de tous les usagers du systeme
de santé et leurs proches.

faute de place. Ils avaient alors re-
cherché la responsabilité de I’Etat
mais leur demande avait été rejetée
en appel par la cour administrative
d > a p p e 1

Le Conseil d’Etat annule maintenant
cette décision, jugeant que les diffi-
cultés particulieres que rencontrent
les enfants handicapés ne doivent
pas faire obstacle au respect de 'o-
bligation scolaire. Il incombe ainsi a
IEtat de prendre I'ensemble des
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450 000 événements indésirables
graves surviennent chaque année
pendant l'hospitalisation, 85 % de
ces problemes étant dus a des pro-
blémes d'organisation de prise en
charge, tels le non respect des
controles nécessaites, l'insuffisance
d'échange d'informations entre les
professionnels et le patient, ou une
planification non adaptée des ta-
ches.

mesures et de mettre en ceuvre les
moyens nécessaires pour que le
droit a I’éducation ait, pour les en-
fants handicapés, un caractere effec-
tif. Le Conseil d’Etat précise dans
un communiqué de presse que «
I’administration ne peut pas, pour se
soustraire a cette responsabilité,
mettre en avant linsuffisance des
structures d’accueil existantes ou le
fait que des allocations sont allouées
aux parents d’enfants handicapés ».

Auteurs CORATO (Nicolas, Coord.), PERENNE (Mélanie, Coord.), BERTRAND (Sylvain), AUBERT-BLANCHE (Marie), GASPAROVIC
(Bernard), RUAUD (Claudine), TAKTOUK (Brigitte), PATRIAT (Anne-Claire), BACOT (Laurence), FLOGNY (Sylvie), FRANCOIS (Julie),
GROSSEN (Florence), RIBEIRO (Angélique), ARNAL (Didier), ORALLO (Sonia)
Association pour adultes et jeunes handicapés -APAJH, Paris, FRA
Type de document Livre ou brochure Editeur Issy-les-Moulineaux : Prat ISBN 978-2-8095-0086-8 Langue Francais
Date 2009 Pages 448 p. : index Edition 7° ed. Résumé Ce guide répond a I'ensemble des questions que 'on se pose
lorsque I'on est confronté a un handicap. Il présente l'ensemble des textes qui s'appliquent a la personne handicapée
quel que soit son dge ou son handicap, a jour des derniers décrets d'application de la loi du 11 février 2005. Mon en-
fant est trisomique, puis-je l'inscrire en créche ? ; - Existe-t-il des aides spécifiques pour la scolarisation des enfants

handicapés ? ; - Quel est le réle des MDPH ? ; - Quelles sont les conditions pour étre admis dans une entreprise adap-
tée ? ; - Qui peut bénéficier de la prestation de compensation ? Pour répondre a ces questions, il propose des cas pra-
tiques et des conseils simples ainsi que des adresses indispensables pour faciliter les démarches des personnes handica-
pées et de leur famille. Mots clés GUIDE, INTEGRATION SOCIALE, INTEGRATION SCOLAIRE, INTEGRA-
TION PROFESSIONNELLE, TRAVAIL PROTEGE, ETABLISSEMENT SPECIALISE, ACCESSIBILITE, LE-
GISLATION, PERSONNE HANDICAPEE, MODE DE GARDE D'ENFANT, ANNONCE DU HANDICAP,
RESSOURCE FINANCIERE, FISCALITE, PROTECTION SOCIALE, VIE QUOTIDIENNE, TOUT HANDI-
CAP, LOI HANDICAP, PCH Centre producteur CTNERHI Cote CTNERHI US I (2009) Référence 024943
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TEMOIGNAGES SUR LE BLOG DE DI-GEORGE
Une maman

Bonjour,Je suis moi méme maman d'une enfant de 10 ans atteinte de ce syndrome. Elle n’a été diagnostiquée
gu'a I'dge d'environ 6 ans. Elle a été opérée du coeur a 21 jours de vie sans pour autant savoir ce qu'elle
avait. Ce n'est qu'a I'dge de 6 ans (j'avais remarqué qu'elle s'étouffait souvent en mangeant) lors d'une visite
aux urgences alors qu'elle avait encore avalé de travers qu'on a commencé les recherches. En effet, j'insistais
auprés des médecins sur le fait qu'elle s'étouffait trop souvent et que pour moi le probléme provenait du voile
du palais. Le diagnostic est tombé : voile du palais trop court et fente du palais. On a alors fait des recherches
génétiques : syndrome de Di-George, microdélétion 22 q11. J'ai bien fait d'insister aux urgences. Depuis, ma
fille est suivie par une orthophoniste, elle fait beaucoup de progrés mais il faut avancer a son rythme. Elle a
également des difficultés d'apprentissage et je dois beaucoup l'aider dans ce domaine. Parfois je suis épuisée
mais je tiens le coup. J'ai I'impression que pour une année scolaire pour un enfant "ordinaire", il faudrait 2
années a ma fille pour avoir les mémes acquis. Je suis trés contente d'avoir trouvé ce site car lorsque je fai-
sais des recherches au début, je ne trouvais que trés peu de choses. Aujourd'hui, on a beaucoup plus d'infor-
mation. J'habite Tours et je ne connais aucun autre cas ici. J'aimerais étre informé des nouveautés surtout en
ce qui concerne l'apprentissage et le cursus scolaire. Merci pour ce blog

Nous pouvons ajouter que cette maman a eu beaucoup de chance de tomber sur un médecin urgentiste qui
connaisse le syndrome ou tout au moins s’intéresse au probléme et prescrive les recherches nécessaires alors
qgue l'intervention cardiaque aurait dd, depuis longtemps, éveiller I'attention des médecins qui ont eu a suivre
cette petite fille.

Orthophoniste

Orthophoniste en CAMSP je suis 3 enfants porteurs d'une microdélétion 22 q11. Ils sont tres difficile-
ment intelligibles pouvez vous m'adresser des infos sur ce type de prise en charge orthophonique, pour
certains d'eux a t-il été envisagé de mettre en place la langue des signes ? merci de vos précieuses répon-
ses .

Réponse : La prise en charge doit étre pluri-disciplnaire, orthophoniste, mais aussi ORL et chirurgien
maxilo facial afin d’évaluer I’opportunité d’une chirurgie de correction (il y en a 3 possibles suivant le

contexte particulier).

En ce qui concerne la langue des signes, son inconvénient est qu’elle ne favorise pas [’amélioration du
langage (mise en place des praxies) mais par contre, dans les cas les plus difficiles, le Makaton associe
les signes et la parole et permet une amélioration de la communication sans oublier les nécessaires

exercices de prise de parole
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