RAPPORT D'ACTIVITES 2022

Approuvé par ’Assemblée générale tenue le 30 septembre 2023

1. LES ESPACES CONVIVIAUX CITOYENS (ECC) DU RESEAU ADVOCACY-FRANCE

En tant qu’association nationale agréée, Advocacy-France a accueilli en mars un nouvel ECC
membre de son réseau avec les Ch’tits Bonheurs a Ronchin pres de Lille ayant une grande
expérience de la vie des GEM, car fondé déja en 2005. Une Convention de parrainage a été signée
le 5 mars 2022 lors de I’AG des Ch’tits en présence de Philippe et Stéphanie avec un accueil
dépassant toutes nos attentes. Plusieurs réunions et échanges du projet de la Convention ont eu lieu
au début de I’année pour préparer ce parrainage.

Advocacy-France a continué a soutenir le nouveau projet de « GEM L’ Abondance » et son
fondateur, Mohamed Harzalli en attendant 1’agrément et la subvention de I’ARS qui sont enfin
tombés au début de 1’année. Par la suite, il s’agit de la recherche assidue d’un local, I’embauche
d’un(e) animateur/trice, et la publicité pour attirer des adhérents. Des réunions Zoom et des
¢changes mails ont eu lieu tout au long de 1’année avec le CLSM du 93 et I’association gestionnaire
choisie - EHS (Espoir Hauts-de-Seine) qui soutiennent le projet, et parfois avec I’ARS Ile-de-
France, notamment le 21 février et le 28 novembre.

En plus de contacts réguliers par téléphone avec les représentants des ECC, Philippe a aussi
organisé plusieurs réunions dédiées notamment le 1 juillet avec GEM La Vie Ploérmel, et le

17 juillet avec Advocacy-Martigues au sujet de la représentation des usagers (candidatures CDU,
HAS, etc.).

Cela porte le nombre d’ECC agréés GEM du réseau Advocacy-France a DIX en fin d’année (!),
localisés en 5 régions : Paris/Ile de France (Paris et Pierrefitte), Normandie (Caen, Granville,
Lisieux, Vire), Bretagne (Ploérmel) et PACA (Martigues et Avignon), et Hauts-de-France
(Ronchin) dont I’association est le parrain agréé pour leur statut de « GEM » (Groupe d’entraide
mutuel »).

Le projet de réunions inter-ECC a continué avec 1’espoir d’exploiter les résultats du sondage mené
aupres de tous les ECC qui a été congu pendant plusieurs mois en 2021 par le groupe de travail avec
la participation de 5-6 membres du CA selon les disponibilités. Le taux de réponse était de 100 %
apres beaucoup de gentilles relances (c’est rare), certains ECC se sont réunis pour répondre et nous
avons méme pu avoir la réponse des Ch’tits Bonheurs qui venait de nous rejoindre a intégrer. Des
réunions de préparation de la premicre réunion inter-ECC ont eu lieu les 31 janvier, 8 février et le
matin du 24 mars. La réunion a eu lieu ’apres-midi du 24 mars de 13h30 a 17h00 avec la
participation de 23 a 25 adhérents des ECC sur plus de 10 sites sur le théme n° 1 choisi a
I’unanimité par tous les ECC — « Fonctionnement de nos ECC - échanges de pratiques ».
Comme décidé par tous, la réunion était co-animée par un membre du CA national (Philippe) et un
membre de 1'un des ECC (merci a Sandrine de GEM La Vie Ploérmel).
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Nous remercions également Christian pour son aide avec le coté technique, ses conseils et pour ses
déplacements importants en Normandie, et aussi I’animateur Eric de Mine de Rien a Avignon pour
I’aide essentielle et chronophage d’intendance pour les invitations, analyses Doodle, liens Zoom,
rappels, etc.

Malgré quelques problémes techniques avec plus de 10 sites a distance, et I’intérét exprimé par les
participants, aucun bénévole n’a été disponible pour amener ce projet plus loin par la suite.

2. AGREMENT NATIONAL ET REPRESENTATION DES USAGERS

A. REPRESENTATION AUPRES DES CONSEILS, COMMISSIONS ET FEDERATIONS
FRANCAISES

- COMITE NATIONAL DE SUIVI DES GEM
Notre Président, Philippe Guérard avec sa grande expérience dans la création et le fonctionnement
des GEM a continu¢ a nous représenter tout au long de 1’année aupres de ce Comité.

- CNCPH - Conseil National Consultatif des Personnes Handicapées

Advocacy-France détient un si¢ge dans le "College des représentants des associations de personnes
en situation de handicap ou leurs familles". Philippe a continué a nous représenter lors des réunions
pléniéres tenues a distance tous les mois. Philippe et Stéphanie ont aussi participé aux

« Universités d’été » du 29 au 31 aoiit a distance en fonction de leurs disponibilités. Stéphanie a
participé a des réunions de travail sur les films produits par le CNCPH sur certains articles de la
CDPH de I’ONU les 15 juin, 26 aoiit et S octobre et a donné son retour écrit au fur et 2 mesure du
développement du projet. Mettre lien You Tube :

Commissions CNCPH :

Stéphanie a continué a assisté aux réunions mensuelles de la Commission « Questions
européennes et internationales, application des conventions » tenues a distance. Il est a noter
que la réunion de la Commission prévue le 13 décembre a di étre annulée, faute de moyens de
transcription pour rendre cette réunion accessible a tous.

Advocacy-France étant membre aussi d’autres commissions (« Compensation du handicap et
ressources » et « Territoires et citoyenneté »), il n’est pas souvent possible de trouver des
représentants disponibles et il faudrait continuer a faire appel aux bonnes volontés.

A neoter : notre mandat arrivera a son terme en 2023, et une demande de renouvellement sera
effectuée.



- SOUS-COMMISSION « DROITS DES MALADES, PLACE DU PATIENT, DE LA FAMILLE
ET DES ACCOMPAGNANTS »

Stéphanie a continué a nous représenter au sein de cette Sous-commission de la Commission
Nationale de Psychiatrie pour des réunions tenues toujours le soir a 18h00 les 18 janvier, 15
février, 10 mai, 7 juin, 1 octobre — suivi par beaucoup d’annulations de derniére minute — et le
13 décembre. Les grands axes de travail sont toujours les mémes : Représentation des patients dans
les unités de soins, commissions de médiation, implication et droits des familles et des
accompagnants, évolutions induites par le contexte de la pandémie, « problématique » des Soins
Sans Consentement a moyen et long terme en articulation avec la Commission « Médico-légale »
pour accompagner les acteurs et les établissements vers une politique de réduction de ces pratiques
a travers la problématique des droits des malades ». La FNAPSY est toujours peu présente, mais la
contribution de 'TUNAFAM avec sa Présidente Marie-Jeanne Richard est souvent tres utile et notre
avis est mieux pris en compte méme lorsque nous ne sommes pas d’accord.

- CFHE - Conseil Francais des Personnes Handicapées pour les questions européennes

Notre Président représente Advocacy-France en tant que membre du Conseil d'Administration du
CFHE. 1l a participé a la réunion du Conseil le 6 avril et Stéphanie a pu participer en tant que sa
suppléante a la réunion le 14 décembre, tenue exceptionnellement en présentiel.

- GFPH - Groupement Francais des Personnes Handicapées

Advocacy-France est membre du GFPH depuis longue date et notre Président Philippe Guérard
nous représente au sein de son Conseil d’administration. Il a assisté aux réunions du CA les (dates
a vérifier). Composée d’un nombre réduit de petites associations de personnes en situation de
handicap, ce groupement représente encore un autre courant du mouvement des personnes
handicapées, trés impliqué au niveau international mais avec peu de moyens, et contribue a €largir
nos échanges. Philippe a de nouveau été sollicité par la GFPH et I’ARRIFS pour intervenir lors de
la série de formations « intervenants pair » a Angers les (dates a vérifier), en présentiel.

- UNAASS (Union Nationale des Associations Agréées du Systéme de Santé - ""France ASSOS
SANTE")

- COLLECTIF NATIONAL DES SISM (« Semaines d’information sur la santé mentale »)
Plusieurs ECC ont participé.

- UNIOPSS - Union nationale interfédérale des ceuvres et organismes privés non lucratifs
sanitaires et sociaux —

Philippe a participé a I’AG le 15 juin. Toute bonne volonté pour rejoindre notre représentation
aupres de I’'UNIOPSS est la bienvenue.

- FAS - Fédération des acteurs de la solidarité et CAU - Collectif des Associations Unies



B. REPRESENTATIONS NATIONALES INSTITUTIONNELLES ET PARTENARIALES

- CCOMS - Lille — Centre Collaborateur de I’Organisation Mondiale de la Santé pour la
recherche et la formation en santé mentale — Philippe Guérard nous représente en tant que
membre du Comité Scientifique du CCOMS et a assisté aux deux réunions annuelles du Comité a
distance les 1 juin et 26 novembre. Un nouveau projet de recherche du CCOMS sur la
participation et la représentation des usagers a enfin été financé par la Fondation de France, suite a
un premier refus. Advocacy-France fait partie du Comité scientifique. Une réunion pour présenter le
projet a eu lieu a Paris le 28 septembre a laquelle Stéphanie et Vincent (avec le CCOMS) ont pu
participé.

Philippe a aussi été sollicité pour intervenir a la réunion nationale des CLSM qui a eu lieu a Nantes,
avec plusieurs réunion de préparation (27 novembre) et les 13 et 14 décembre (avec préparation de
son intervention le 11 décembre) a La Rochelle.

- CAPDROITS (ex-Collectif Contrast) —

Une participation toujours assidue et engagée depuis 2015 au sein de ce projet de recherche sur
« Les droits des personnes a I’épreuve des contraintes légales — santé mentale, handicap et
dépendance » en tant que membre du Comité de coordination et du Comité Partenarial.

Réunions 2022 :

10 janvier — Comité Coordination sur la gouvernance

19 janvier — Réunion de rédaction livret et atelier

20 janvier — Réunion avec UDAF Occitanie

24 janvier — AG Capdroits

7 février — Communauté mixte et réunion rédaction livret

18 février — Réunion CC évaluation interne

27 - 30 mars — Caplab Lille avec la participation de plusieurs membres des Ch’tits Bonheurs
8 avril — Comité de coordination

2 mai — Comité de coordination

16 mai - Comité de coordination

18 mai - Comité de coordination

8 juin — Comit¢ de coordination

23 juin — Comité de coordination, demande de subvention IRESP —
8 juillet — liens organisés pour rencontre lors de la conférence Alter a Bruxelles pour les
représentants de Capdroits intervenants avec SME et EDF

27 juillet — Comité de coordination CC et Communauté mixte

5 septembre — Préparation AGE

12 septembre — AGE

16 septembre - Comité de coordination

28 octobre — Réunion Communauté mixte

29 novembre — Séminaire capacités

Dans le cadre de cette « Communauté de recherche mixte » regroupant 9 équipes régionales en
France et 2 équipes internationales (Francophone et Anglophone), une 2™ « CapLab » a été tenu
du 27 au 30 mars en présentiel a I’Université Catholique de Lille. Stéphanie a pu s’y rendre et
plusieurs membres des Ch’tits Bonheurs ont participé et témoigné de leurs expériences.



MAP-DAP (Mesures anticipées — Directives anticipées en psychiatrie

La conférence organisée le 16 novembre au Ministeére de la santé en partenariat avec Advocacy-
France, Hopitaux universitaires de Marseille AP-HM, Psycom, UNAFAM, Santé Mentale France,
Prisme, CHU Sainte Etienne, GHU Paris - « Mesures d’anticipation en psychiatrie : outils de droits,
outils de soins ? » a été préparée longtemps en avance. Depuis le mois de mai, Stéphanie a participé
au Comité scientifique représentant Advocacy-France pour I’organisation et aux interventions les
15 mai, 31 mai, 7 juin, 13 juin, 27 juin, 9 septembre, 18 octobre, 21 octobre.

(Conférence toujours disponible en ligne ici :

Intro : https://www.youtube.com/watch?v=wUA3kocQZmo

Table ronde : https://www.youtube.com/watch?v=Rglao5dxSvU

Toutes les sessions :
https://www.youtube.com/results?search_query=map+dap+ministre+de+la+sant%C3%A9+novemb
re+2022+sante+mentale+france

A noter : ce Comité scientifique a continu¢ a se réunir en 2023 afin de préparer une « Note de
cadrage » sur le sujet pour le Ministre de la santé et ses conseillers.

3. INTERVENTIONS ET PARTICIPATION AUX EVENEMENTS EXTERIEURS

21 — 23 septembre : Intervention Stéphanie, Palais des congres d’Ajaccio Association nationale des
Equipes Mobiles en psychiatrie, et réunions les 17 septembre et 15 octobre

Voir YouTube : https://www.youtube.com/channel/UC6DohCeUYISILWeb8gUE-Sw/videos
Présentations écrites : https://www.odis-c.fr/congres-2022-2/

15 novembre 2022 : Intervention Stéphanie, « 4°™ Journée d’étude design & santé du lab-ah :

« De I’art d’apaiser et de s’apaiser en psychiatrie », GHU de Paris et réunion préparatoire le

29 septembre, ct suite donnée le 7 décembre pour poursuivre ces contacts avec visite au Lab-Ah a
Sainte-Anne et déjeuner. Voir YouTube :
https://www.youtube.com/playlist?list=PL.CeaneTMV eFlutUxQXAo0SAXmZRDcuQXMh

4. PARTENAIRES EUROPEENS ET INTERNATIONAUX

- SME-MHE - Santé Mentale Europe — Mental Health Europe : Stéphanie continue a nous
représenter dans nos relations avec cette Fédération dont Advocacy-France est membre depuis la
premiere heure, en tant que membre du Task Force « Au-dela du paradigme biomédical ». Dans le
cadre de notre nouvelle politique d’adhésions, 1’association paie toujours une cotisation annuelle
réduite de 100 € et la politique de SME a chang¢ a cet égard.

Stéphanie a participé cette année aux réunions et actions suivantes de Santé Mentale Europe :
7 février : Réunion stratégie

25 mars : Réunion sur la guére et I’impact sur les personnes handicapées en Ukraine —
renforcement des capacités

19 mai : Réunion Taskforce

20 mai : Réunion sur la mise a jour du glossaire sur la santé mentale, qui sera éventuellement
traduit en frangais mais nécessiterait une adaptation importante

15 juin : Réunion échanges entre membres

3 octobre : Réunion co-construction Boite a outil psychosocial



- ENUSP - Réseau européen des (ex-)usagers et survivants de la psychiatrie : Stéphanie Wooley
est administrateure-adjointe de ’ENUSP représentant notre association, et participe aux réunions
du CA une fois par mois par Zoom. De multiples autres activités et relations avec nos partenaires
sont menées en permanence par ce réseau européen.

Parmi plusieurs initiatives, ENUSP continue a participer activement a la campagne contre le projet
de protocole a la Convention d’Oviedo avec le Forum européen des personnes handicapées (EDF).
L’initiative de ce protocole date de 2004, plusieurs années avant la ratification de la CDPH de
I’ONU. Ses principes de base sont totalement obsoletes, et permettraient 1’autorisation de
I’hospitalisation, 1’isolement, la contention, et des traitements (y compris €lectrochoc) sans le
consentement des personnes et en violation de leurs droits inscrits dans la CDPH de I’ONU.

Ce projet de protocole du Conseil de I’Europe a été dénoncé notamment par plusieurs instances de
I’ONU, mais aussi par I’ Assemblée Parlementaire et le Commissaire des droits de I’homme du
Conseil de I’Europe lui-méme. Afin de représenter ENUSP en tant que membre d’EDF lors de la
réunion a Strasbourg du Comité Bioéthique Palais de I’Europe du Conseil de I’Europe, les 2 et 3
novembre, Stéphanie a participé aux réunions préparatoires les 18 et 31 octobre avant de s’y
rendre. Elle a aussi représenté I’ENUSP lors de I’AG du Forum Européen des personnes
handicapées (EDF) a distance les 25 et 26 juin et a pu assister a la Journée européenne des
personnes handicapées organisée chaque année par la Commission européenne du 23 au 25
novembre a Bruxelles.

Participation aux principales réunions et manifestations de ’ENUSP :

25 février : Réunion avec le Comité droits humains du Forum européen des personnes handicapées
(EDF)

10 mars : Conférence Ministeére de la santé organisée par le Forum européen (EDF, le CNCPH, et
le CFHE avec I’intervention de Jolijn Santegoeds

14 mars : EDF / IDA — Préparation de notre contribution a la présession des « LOI » dans le cadre
de I’examen de I’Union européen par le Comité des droits des personnes handicapées de ’ONU sur
la mise en ceuvre de la CDPH de I’ONU.

16 mars : Journée de dialogue entre les représentants de I’UE et le Comité des droits

17 et 18 mars : Réunions avec le Rapporteur de I’examen de I’UE — Jonas Ruskus et EDF

3 octobre et 31 octobre : Réunion d’information et de contribution pour les membres sur la base de
la CDPH et examen de I’UE organisées par articles

11 novembre : Intervention en ligne congrés annuel d’un des membres Italiens — Dirittai Follia sur
le CDPH et I’implication possible des usagers.

EDF — European Disability Forum - Forum européen des personnes handicapées : Par le biais de
I’ENUSP, Stéphanie agit en tant que suppléante de Jolijn Santegoeds, membre du CA d’EDF. Elle a
pu représenter ENUSP lors de I’AG annuelle en ligne le 23 avril et a d’autres occasions,
notamment contre le projet de protocole d’Oviedo.



5. ACTION INTERNATIONALE

-L’OMS - Le 9 février, ’OMS a organis¢ le lancement mondial de Quality Rights basé sur la
CDPH de ’ONU, et la version francaise de la formation en ligne gratuite le méme jour. Les
administrateurs sont encouragés a s’inscrire et participer a cette formation en ligne selon leur
rythme. Stéphanie a participé avec ENUSP a la consultation écrite et aux réunions dédiées les 31
aolit et 21 novembre sur le projet de lignes directrices en matic¢re de législation sur la santé
mentale qui devraient étre publiées en 2023.

- Faculté de droit et politique du handicap de I’Université nationale d’Irlande — Galway -
Stéphanie a continu¢ a participer aux réunions du Comité scientifique pour leur projet de recherche
européen de 2 ans sur le Covid 19 et la Santé Mentale mené par cette Faculté les 25 mars et

10 novembre.

- COSP (Conférence des Etats-parties 2 la CDPH de ’0ONU) — Stéphanie a pu participer a une
réunion parallele a distance le 14 juin a cette occasion sur le droit a la réparation organisée par Tina
Minkowitz (CHRUSP — Centre des droits des usagers et survivants de la psychiatrie — New York).

- AGGID-SMQ — Association des groupes d'intervention en défense des droits en santé

mentale du Québec : Martine Dutoit et I’équipe d’Advocacy-Paris nous représente depuis de
nombreuses années aupres de cette association.

6. SUBVENTION FONDATION DE FRANCE — AIDE METHODOLOGIQUE+

Les séances ont continué¢ par Zoom avec Catherine Barberot, fondatrice et directrice de Com’ par
enchantement (CPE) Communication dans le cadre de la subvention Aide Méthodologique+ de la
Fondation de France. Elle a eu la gentillesse d’étre disponible en soirée de 18h00 a 21h00 quand
les membres du CA pouvaient se rendre disponibles, pour des séances les 25 janvier (« Concevoir
le 25¢me anniversaire »), 20 avril (« Mettre en ceuvre le 25¢me anniversaire ») et 6 juin

(« La communication verbale »).

Une réunion de debriefing apres chaque séance a eu lieu entre Catherine, Philippe et Stéphanie pour
finaliser le compte rendu détaillé et préparer la séance suivante.

A noter : une dernicre séance avec Philippe et Stéphanie a été consacrée en 2023 au rapport final
pour la Fondation de France, disponible a la demande.



7. GOUVERNANCE ET ORGANISATION

Malgré 1’¢lan retrouvé en 2021 et la levée progressive des restrictions liées au Covid 19, I’année
2022 a été une année difficile pour Advocacy-France.

Le soutien extérieur trouvé et mis en place a subi plusieurs problémes inattendus auxquels il a été
difficile de faire face :

- Notre Assistante de gestion de GE Media a la MDA d’Hérouville, Marine, est tombée
malade avec plusieurs arréts de travail a partir du mois de mars, et elle a été peu présente par la
suite. En novembre, elle a demandé¢ une rupture conventionnelle nécessitant notre implication en
tant que co-employeur et de nombreuses réunions avant et aprés pour un nouveau recrutement,
notamment les 6 avril et 3 juin. Elle a néanmoins aidé a la réception en aotit et septembre des
meubles de bureau dans notre nouveau siége a Hérouville, enfin recus apres des mois d’attente
cause Covid.

- L’expert-comptable que nous avons trouvé et avec lequel un accord a un prix raisonnable a
été signé, nous a informé un mois apres la signature qu’il fermait son cabinet comptable pour
changer de vie.

- Suite aux réunions du Comité Site Web avec notre Webmestre Michel pour établir le
contenu et décider de la mise en forme de la page d’accueil de notre nouveau site web prévu, et sa
mise en ligne « beta » (non disponible sur internet — connexion privée de travail) sous Wordpress
facilitant ainsi la contribution des bénévoles, notre Webmestre a pris sa retraite et ne sera plus
disponible (sauf exceptionnellement par téléphone) et une autre solution est a trouver.

- Des problémes internes au sein de plusieurs ECC (gestion, comptabilité, recrutement
davantage d’adhérents...) n’ont pas permis aux membres du CA représentant les ECC agrées GEM
a participer aux projets prévus de 1'association nationale.

- Le choc de la sortie du Covid et des restrictions a eu aussi un grand impact sur nos
bénévoles.

Une grande réussite au niveau de I’organisation, la gestion de I’agenda (de Ministre !) de Philippe a
été facilitée avec enfin son « agenda Google » partagé avec la Délégation régionale Advocacy-
Normandie, Christian, Cyrille et Stéphanie. Ceci a permis de mieux éviter les conflits entre ses tres
nombreux rendez-vous pour ’association nationale et pour Advocacy-Normandie.

Réunions du Conseil d’administration

Un toujours trop grand nombre de réunions officielles et de travail du Conseil d’administration a été
tenu a distance toujours dans 1’optique de trouver les moyens de nos ambitions (qui peut faire quoi).
Ces réunions ont eu lieu tout au long de 1’année (sauf juillet et aolt) : les 21 janvier, 8 avril, 11
avril, 25 avril, 27 mai, 1 aofit, 27 septembre, et le 22 décembre

Une réunion en présentiel a pu étre organisée a Paris (vu 1’accessibilité pour tous) le 19 novembre
et a pu avoir lieu a une salle de réunion toute équipée a la MDA du 12°™ prétée gracieusement
grace a I’aide des Ch’tits Bonheurs.



8. INTERVIEWS ET PUBLICATIONS DE NOS MEMBRES EN 2022

11 février : Stéphanie a été interviewé par une chercheuse-survivante de la psychiatrie « Han »
pour sa recherche sur les relations entre les associations d’usagers et les autorités de ’ONU. Voir :

28 décembre : Stéphanie a donné un interview pour un numéro hors-série du Bulletin de
I’"UNAFAM et a envoyé davantage d’informations écrites sur la participation des usagers aux
instances onusiennes pour défendre nos droits, mais cet article n’a pas (encore ?) paru.
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Ce rapport d'activités est le Rapport d’activités de I'association au niveau national. Les Rapports
d’activités des ECC agréés GEM membres du réseau d’Advocacy-France
sont disponibles a la demande.

L’ Association remercie tous ceux qui ont participé a nos activités durant cette année 2022
difficile et nous vous invitons a nous rejoindre pour atteindre nos objectifs en 2023.

OBJECTIFS A POURSUIVRE EN 2023

- Continuer avec la restructuration et reconsolidation de 1’association nationale,

- Renforcer les relations et empowerment avec nos ECC agréés GEM (formations, rencontres
inter-ECC, prise de positions communes, plaidoyer ...), nouveaux ECC a intégrer dans notre
réseau ? Création d’une Délégation régionale PACA

- Concertation accrue et politique commune a établir aux fins de notre représentation (notamment
CNCPH),

- Recrutement d’adhérents,

- Poursuivre notre collaboration avec nos partenaires/fédérations nationaux en adhérant en
fonction de nos moyens,

- Advocacy en France sur la base des Observations finales et demandes du Comité des droits de
I’ONU suite a I’examen de la France,

- Communiquer avec la refonte du Site Web, relance de notre bulletin « Mégaphone »,

- Poursuivre la collaboration avec le projet de recherche Capdroits,

- Poursuivre la campagne contre le projet de protocole de la Convention Oviedo avec ENUSP,
SME et nos partenaires,

- Contribuer aux projets de ’ENUSP et Santé Mentale Europe (guides usagers/familles,
séminaires...).



