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0% comme l'aurait dit Jeremy

Rifkin, les personnes fragilisées socialement, déficientes
intellectuelles, handicapées moteur ou en perte dautonomie,
choisiront librement leur lieu d’habitation et vivront en toute
indépendance, au sein de leur logement, de leur résidence, de
leur quartier, de leur village, de leur ville, accompagnées dans
leur quéte d'autonomie par les Maison Vis ta Vie : un réseau
d'équipements associatifs, collaboratifs et évolutifs, capable
de déployer a grande échelle des ressources et des services
innovants, spécialement étudiés pour stimuler l'inclusion des
personnes en milieu ordinaire, assurer leur épanouissement
au coeur de la société et garantir la pleine jouissance de leurs
droits...

Le projet Maison Vis ta Vie entend faire franchir un nouveau
cap au paradigme de I'habitat inclusif, en élargissant son
champ d'application a I'ensemble des espaces résidentiels
existants ou a inventer, sans avoir nécessairement recours
au regroupement des publics visés. Il s'agit désormais de
construire la société inclusive, en se fondant sur I'expérience
de I'habitat inclusif.

Emmanuel Laloux

Président de Down Up
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d’autonoemie

«Eléonore Laloux :

“Je suis heureuse malgré ma
trisomie. Nous les trisos, on a

aussi droit au bonheur. Ceux qui

se moquent, je les ignore. Jai plus
de chromosomes qu'eux, c'est tout.”
Supplément d‘dme. Trisomie 21,

le chromosome en +, 2011.
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UN NOUVEAU PARADIGME POUR LACCOMPAGNEMENT DES PERSONNES FRAGILISEES EN QUETE D'AUTONOMIE

—

Qprés avoin expérimenté et démontré, a l’échelle locale, la faisabilité de
Vinclusion des peraonnes déficientes intellectuelles en miliew ordinaire, Down Up.
entend développen le champ et le périmétre d’application de ses innovations, en
France et en Surope, pour transformen le mode de vie des personnes fragilisées
pan les problématiques d’autonomie (aw sens le plus large du teme).

Down Up o’appuie sur 30 années d’expérimentation seciale dans le domaine de
Vautodétenmination des peraonnes et sun lea nouvelles perapectives de la Thoisiéme
wéurelution industhielle, pour inventer un nouveauw medéle de vie(s) en société(s).

HN I]IJ M[]I]EI_E PRE[}EDENT et sur un développement spectaculaire des
administrations centralisées.
La Deuxieéme révolution industrielle, parti- Les moyens de développement, congus a

culierement dans la seconde moitié du XXe une échelle industrielle, dans les domaines
siécle, sest employée a satisfaire lensemble ~ du logement (grandes résidences et cités

«Thibaut . . . ; ; ' ; Api

Cathelain et des besoins essentiels de la population des ~ pavillonnaires), de la medecine (hopitaux

(Iclilles-Emmanuel pays déVelOppéS, en S'appuyant surdes inves- et maisons daccueil SpéCia“SéeS), de l'as-
ouveaux,

2016. tissements massifs dans les infrastructures  sistance sociale (usines de travail adapte),



UN NOUVEAU PARADIGME POUR LACCOMPAGNEMENT DES PERSONNES FRAGILISEES EN QUETE D'AUTONOMIE

“Ca Thoisieme vévolution industrielle, avec son Lot de

wiptures
de

et

de la nutrition (agro-industrie), de
Iéducation (écoles, lycées, universités
fabriquées a la chaine), des transports
(réseaux autoroutiers et ferroviaires
tentaculaires)... ont permis de remplir
de nombreux objectifs quantitatifs de
progrés social. L'acces au logement, a
la nourriture, a la santé, a I'éducation
et l'espérance de vie en général ont
enregistré des résultats considérables.

EMERGENCE DE
NOUVELLES
ASPIRATIONS

Dans le méme temps, la standardisa-
tion et le productivisme des solutions
mises en ceuvre nont pas permis de
relever le défi de l'individualisation des
parcours, sensé permettre a chacun de
maximiser son potentiel déducation,
de créativité, démotion et déchanges...
en un mot d'autonomisation. Cette
ambition, pourtant formulée deés les
années 60, se trouva confrontée au
“nécessaire réalisme” des priorités
économiques, a une affectation des
moyens logiquement focalisée sur
I'¢lévation générale du niveau de vie
et.. vraisemblablement a I'absence de
technologies susceptibles de relever
le défi.

Dans le domaine qui nous concerne,
les rares expériences d'épanouisse-
ment social des personnes présentant

annoenclathices

progrés dans teus les domaines de la seciété, est en
passe aujourd’hui de débloquen la situation.”

des déficiences intellectuelles butaient
sur la question des co(ts et la difficulté
de duplication des bonnes pratiques a
grande échelle.

EMERGENCE DE
SO0LUTIONS NOUVELLES

La Troisieme révolution industrielle,
avec son lot de ruptures technolo-
giques et sociologiques annonciatrices
de progrés dans tous les domaines de
la société, est en passe aujourd’hui de
débloquer la situation. En faisant de la
biodiversité et de la fertilisation croisée
des hommes, des especes, des savoirs,
des technologies, des modeles d'or-
ganisation.., le moteur de I'économie
de demain, elle apporte aux espoirs
longtemps restés dans les cartons de
nouvelles possibilités de réalisation.

CEuvrant depuis une trentaine d'an-
nées en faveur de la singularité de
la personne, Down Up imagine pour
chaque individu la possibilité de déve-
lopper pleinement ses capacités, en
s'appuyant sur ses propres motiva-
tions. Lassociation fait naturellement
partie des précurseurs de ce nouvel
écosysteme, fondé sur la diversité et
loriginalité de ses acteurs.
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“Gpres avcin inventé la wiche,
Uheunre eat venue d’easaimen.”

CONCRETISATION
DU MODELE
D'AUTODETERMINATION

Lexpérience d'habitat inclusif menée
par Down Up au sein de la résidence
Bon Secours, a Arras, depuis main-
tenant 6 ans, intégrant ou imaginant
toutes sortes de pratiques innovantes,
constitue un des rares “laboratoires
vivants” de recherche et développe-
ment sur lautonomie en France et, pro-
bablement, le seul a avoir “démontré la
faisabilité” de l'autodétermination.

UN DOUBLE BENEFICE
S0CIETAL

Au-dela du bénéfice social considé-
rable qu'elle représente, cette modé-
lisation a également permis de valider
la pertinence économique d'une telle
approche. Limmersion des personnes
déficientes intellectuelles dans la
société réelle, a chaque étape de
leur vie, épargne a la collectivité de
co(iteuses structures “spécialisées”
ou "adaptées” (cf page 48). Et dés lors
qu'elles sont en age de travailler, de
payer des imp6ts et des contributions
sociales, la société tout entiere devient
une seconde fois “bénéficiaire”.

ESSAIMER ET
ELARGIR LE CHAMP
D'APPLICATION

De tels résultats ne peuvent pas rester
“confidentiels”. Collant a l'esprit de
la Troisieme révolution industrielle,
Down Up entend faire partager le plus
largement possible “les secrets de
fabrication” de son modéle, en mode
Open source.

En initiant le projet des Maison Vis ta
Vie, Down Up permettra a des dizaines,
voire des centaines d'initiatives simi-
laires de voir le jour en France, suscep-
tibles de senrichir mutuellement parle
partage dexpériences.

Pour favoriser 'adaptabilité de ce
modele aux environnements locaux,
cultiver la biodiversité des situations et
des publics visés, Down Up sappuiera
sur un vaste réseau d'associations
indépendantes. Ces associations
partageront les objectifs de Down Up
et pourront bénéficier de ses services
détude, de formation et d'ingénierie, en
contribuant a leur perfectionnement.

JEAN-LOUIS
FOURNIER
Ecrivain.

Prix Femina 2008.

La société nous
handicape de plus en plus.
On sacralise les
ordinateurs et les
machines automatiques.
Le cerveau humain me
parait beaucoup plus
exceptionnel. Tous ces
gamins avec leurs iPad
et leurs iPhone sont-ils
vraiment plus heureux que
les gosses qui rient aux
anges ? Siles personnes
trisomiques étaient plus
nombreuses que nous,
je suis str qu'elles auraient
beaucoup plus
d'indulgence a l'égard
de celles qui ne sont pas
comme elles...
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«Stéphanie Gabé :

“J'ai un chromosome en plus.
Parfois, je ne comprends pas tout,
mais jai appris a vivre avec. Ce
chromosome supplémentaire ne
me géne pas. Je suis heureuse dans
la vie. J'ai des parents que jaime
et qui maiment, des amies avec
lesquelles je fais des sorties, un
travail, de gentilles collegues...

J'ai méme, depuis peu, mon
appartement. Je suis autonome
et heureuse "

Supplément ddme. Trisomie 21,

le chromosome en +, 2011.







«Elise
Wickart,
2015.

DOWN UP - 30 ANS D'ACTION ET D'INNOVATION POUR UNE SOCIETE INCLUSIVE

NGLUSION

I3

EN MILIEU
DRDINAIRE

Fondée il y a une thentaine d’années, aous Ui ion de o’
y

poitewrs d’une déficience intellectuelle (thisomie 21 poun la plupanrt),
Vassociation Dewn Up fait partie des mouvements précurseurs de Uinclusion

des personnes fragilisées en miliew ordinaine, a chaque étape de la vie.

LA FIN DE LA "DEPENDANCE"

Down Up fonde l'essentiel de son action sur
une nouvelle approche de la “dépendance”
des personnes déficientes mentales, consis-
tant a démontrer par I'exemple que leur
assujettissement résulte en grande partie de
la représentation faussée que les "non-dé-
ficients” se font de leurs désirs et de leurs
capacités dautonomie.

Partant d'un bon sentiment, la reconnaissance
des différences, conception dominante depuis
un demi-siecle, a conduit, en toute logique,
a l'institutionnalisation de circuits d'accom-
pagnement différents de la voie générale.
Depuis leur naissance (parfois avant-méme la
naissance), jusqua leur mise sous tutelle au
déces des parents, les personnes déficientes

mentales sont prises en charge par une suc-
cession de dispositifs spécialisés, répondant
au besoin d'assistance standardisée plutét
quia celui du développement personnel.

LA SINGULARITE POUR TOUS

En cherchant, par de multiples moyens, a
dépasser la reconnaissance des différences
par une reconnaissance de la singularité
des individus, Down Up sest fixé l'objectif
de montrer que la voie générale est la seule
capable dapporter une réelle reconnaissance
sociale et citoyenne, condition premiere du
sentiment d'appartenance a la communauté
et susceptible, en retour, de faciliter le réle des
intervenants, 1a ot ils n'y voient au départ que
complications.
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“SannenowzeuepootuhedeL’accompaglwnmt i
devient nonoeutanazbdemejvt’auto:wme mais

VINCENT
POTIE

Avocat.

Parmi nous, certains
sont blonds, d'autres bruns.
Il'y a aussi les grands, les
maigres ou les trisomiques.
Ainsiva le panel de la vie et
la loterie génétique.
Sauf que la personne
trisomique doit souvent
subir une sorte de délit de
faciés, tout aussi insuppor-
table que la xénophobie.
Rejeter le “bougnoule”, le
“négre” ou le “trisboule”,
c'est du pareil au méme !
Vous me trouverez toujours
aleurs c6tés pour
restaurer leur dignité.

Extrait de l'ouvrage
Supplément d'Gme.
Trisomie 21.

Le chromosome en plus

Le principe de singularité consis-
tant a envisager que tout individu
est un étre différent comme tout un
chacun, il sagit, la plupart du temps,
de convaincre lensemble des parties
prenantes détendre, "tout simplement’,
le champ d'application de leurs mis-
sions fondamentales a de nouveaux
cas particuliers.

LAUTODETERMINATION
COMME SOLUTION

Dés lors que I'on abandonne I'idée
de prendre en charge ou de faire a
la place de, pour se consacrer au
développement du potentiel dédu-
cation, de compétence, dautonomie,
d'accomplissement et de bien-étre
des individus, chacun se retrouve en
“terrain connu” et les besoins d'adapta-
tion des fonctions et des équipements
sen trouvent paradoxalement réduits
ou simplifiés.

En initiant une nouvelle posture de l'ac-
compagnement, fondée sur l'expres-
sion des motivations et des besoins de
la personne concernée, sur la réponse
a ses propres demandes, sur la prise en
compte de son niveau de dépendance,
sur le partage des objectifs avec les
parties prenantes de son univers, il
devient possible non seulement de
viser l'autonomie, mais surtout de
cultiver les facultés dautodétermina-
tion. Ce qui revient, ni plus ni moins,
a reconnaftre une certaine forme de
responsabilité aux individus déficients,
qualifiés autrefois d'irresponsables.

LEXPERIMENTATION
GONGRETE

Depuis trois décennies, progressant
au rythme des parcours de vie des
personnes accompagnées et de leur
entourage, Down Up sest constamment
appuyé sur ce principe d'individualité
pour défricher une a une les probléma-
tiques et tenter de lever les obstacles
qui se présentent sur la route des per-
sonnes en quéte daccomplissement.

Lassociation dispose aujourd’hui dune
expérience quasiment exhaustive de
lensemble des solutions qui peuvent
étre mises en ceuvre a chaque étape
de la vie, pour réussir l'inclusion des
personnes déficientes mentales en
milieu ordinaire : depuis l'accueil pré-
coce des enfants et de leur famille,
jusqu'a l'autonomie sociale et résiden-
tielle des jeunes adultes, en passant
par la scolarisation, la formation pré
professionnelle, le travail et les loisirs,...
la panoplie des innovations sociales,
pédagogiques, institutionnelles, juri-
diques, technologiques ne demande
qua étre largement partagée (chapitres
Il et Il1).

LA CO-GONSTRUCTION
EFFIGIENTE

Agissant le plus souvent en éclaireur,
chaque fois que de nouvelles fron-
tieres doivent étre franchies, Down Up
cherche en permanence a lever les
résistances en comptant sur la bien-
veillance d'acteurs individuels ou
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“¥association dispese aujourd’ui d’

collectifs, publics ou privés, acceptant
de conduire des expérimentations
en mode dérogatoire. L'implication
des parties prenantes dans le dia-
gnostic des blocages, I'identification
des “gains partageables’, pour envi-
sager la co-construction de pratiques
innovantes, permettent a Down Up
de développer et daffiner en perma-
nence des solutions nécessairement
pragmatiques et simples, adaptées a
la diversité des situations rencontrées
et capables de satisfaire lensemble des
intervenants impliqués, sans boulever-
sements ni vindictes inutiles.

LE BONHEUR
DU RESULTAT

Ces expériences quotidiennes,
menées de maniere concluante dans
un contexte permanent de difficultés
juridiques, administratives et politiques,
apportent a Down Up l'expertise de
terrain qui lui permet de valider la
pertinence de son nouveau modéle
économique et social.

Il est clairement établi aujourd’hui
que les moyens a mettre en ceuvre
pour passer de la société segmentée
a la société inclusive sont désormais
bien plus abordables (dans tous les
sens du terme) que les moyens mis en
ceuvre dans lassistance généralisée. Le
gain économique pour la collectivité
peut atteindre, dans certaines confi-
gurations, jusqua 80% de baisse de
charges (exemple de I'llot Bon Secours,
chapitre suivant), sans compter les
bénéfices humains immatériels, ines-
timables en termes de bonheur pour

les personnes accompagnées, leur
entourage et tous ceux qui prennent
plaisir, avec eux, a inventer une nou-
velle vie en société.

LAVENEMENT DE
NOUVELLES APPROCHES
POLITIQUES

Les travaux de réflexions menés en
synergie par les centres de recherche
et les instances politiques (Communes,
Intercommunalités, Départements,
Régions, Ministéres, Conseil écono-
mique et social, Assemblée nationale,
Sénat, Présidence de la République...),
auxquels Down Up apporte réguliere-
ment sa contribution, montrent que
les évolutions envisageables du cadre
législatif et institutionnel recélent
encore un potentiel non négligeable de
marges de manceuvre et de bénéfices
sociétaux.

Des lors que les solutions pragma-
tiques sont mises en place, la ren-
contre entre la volonté collective et
les aspirations individuelles sen trouve
facilitée. Les récents progrés enregis-
trés dans le droit a l'expérimentation
de pratiques innovantes, en termes de
réorientation des politiques publiques
daccompagnement en milieu ouvert
et en matiére de promotion de I'habitat
inclusif en témoignent.

La reconnaissance du statut de la
personne autonome et sa responsa-
bilisation pourront étre désormais au
cceur des préoccupations.

Down Up

EN CHIFFRES

(données 2016)

e EP

(EQUIVALENT TEMPS PL

Le nombre d'employés perma-
nents autofinancés par Down
Up pour assurer son fonction-
nement quotidien, sans peser
sur les budgets sociaux.

b 240

5 PAR AN

Le temps consacré par le
réseau dexperts bénévoles
qui se mobilisent autour de

Down Up pour accomplir
gracieusement les missions

principales (4 équivalents

temps plein).

4300

o PAR AN

La contribution additionnelle
apportée par 4 jeunes volon-
taires en Service civique,
recrutés spécifiquement pour le
développement de projets inno-
vants (25 volontaires accueillis
et formés depuis 2011).

|14

Le nombre de donateurs,
bienfaiteurs ou adhérents
constituant la téte de réseau
de Down Up.

Le nombre de personnes
présentant une trisomie 21,
accompagnées par
I'association.
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UN POLE ACCUEIL ET ECHANGES

m Soutien des familles et de I'entourage dans
leur vie quotidienne et dans leurs combats pour
le respect de la différence.

m Partage d'informations et d'expériences sur

la trisomie 21, ses enjeux, ses implications, ses
conséquences, ses besoins, avec l'ensemble des
parties prenantes de I'accompagnement (familles,
bénévoles, accompagnants, professionnels de
santé...).

UN POLE PROJET DE VIE

m Accompagnement personnalisé des parcours
d'intégration scolaire, de formation spécifique,
de vie professionnelle et de valorisation des
potentiels.

UN POLE FORMATION

m Activités pédagogiques et ateliers de
développement personnel : formation a
l'autodétermination, école de cuisine, découverte
des nouvelles technologies, application

des pratiques de développement durable,
apprentissage de la consommation, groupes de
parole, séances de gym douce, entrainement a
I'expression vidéo, ateliers d'esthétique et d'image
de soi...).

m Des contenus alimentés et actualisés par les
travaux de recherche en lien avec l'observatoire
danalyse et le centre de ressources documentaires.

UN POLE LOBBYING

m Relations publiques, campagnes médiatiques,
communications grand public, productions
audio-visuelles et publications ciblées, visant un
changement de perception de la trisomie 21, en
sappuyant sur la valorisation des expériences et
des parcours de vie.

m Participation aux travaux de recherche, de
prospective et de réflexion législative, menées
par les pouvoirs publics, les partenaires sociaux
et les acteurs scientifiques, pour I'élaboration
de nouvelles dispositions réglementaires et
opérationnelles.

UN POLE RECHERCHE ET DEVELOPPEMENT

m Observatoire danalyse et centre de ressources
documentaires, dédié a la capitalisation des
savoirs et des retours d'expérience.

m Etude et formalisation de méthodologies pour
la mise en ceuvre de solutions inclusives.

m Veille technologique, développement
d’applications numériques, conception
d'équipements et daménagements innovants pour
I'indépendance des personnes.

m Expérimentation sur la résidence pilote de I'llot
Bon Secours, a Arras, démonstrateur du projet
d'essaimage intitulé Maison Vis ta Vie.

N.B.: Dans le cadre du projet Maison Vis ta Vie
(chapitre Ill), I'articulation des leviers d’action
de Down Up sera repensée pour faciliter la
transférabilité des modes opératoires, avec

la création dentités spécifiques (plateforme
d'ingénierie et centre de formation).

JEAN-PAUL
DELEVOYE

Ancien ministre.
Président du Conseil
économique, social et
environnemental
de 2010 a 2015.

Il convient
aujourd’hui
d‘appréhender la personne,
non plus par rapport
a ses difficultés, ses
fragilités et ses échecs
mais a partir de ses
potentialités. Nous devons
I'emmener le plus loin
possible sur le chemin
de ses capacités et
de sa propre réalisation
au milieu des autres.

Extrait de l'ouvrage
Supplément d'd@me.
Trisomie 21.

Le chromosome en plus



CONFRONTER
Jto COMPETENGES
P0UR INTERAGIR
| TRANSMETTRE

—

A partir déchanges et de discussions informelles entre des parents ayant choisi un mode de
vie ordinaire pour et avec leurs enfants, des accompagnants professionnels divers et des res-
ponsables institutionnels, des chercheurs se sont engagés depuis cing ans pour comprendre
les démarches, cerner les objectifs et analyser les débuts de parcours vers lautonomisation
souvent regardée comme utopique et devenue a bien des endroits une réalité.

Les confrontations ménent a des interactions fructueuses entre recherche et pratiques,
confortant le caractére éthique des démarches et la capitalisation des connaissances, pour
une constante adaptation des formations.

Le caractére original et innovant de I'expérimentation sociale entraine, selon les situations, une
variété de demandes, dattentes et de réactions chez les décideurs, acteurs et observateurs.
Les pluri-participations induisent déchanger de maniere formelle par des communications, en
réunions, voire des discours.., et informelle : clest la « conversation » au sens de Th. Zeldin (2013).
Argumenter, négocier, faire avec et/ou ensemble produit des interactions pour l'agir commun
légitime fondé sur des traductions et transmissions enrichissant les connaissances trans-
férables et transposables. Le travail exigeant de pérennisation demande l'inscription dans
l'espace et le temps.

A linterdisciplinarité sajoute linter-professionnalité, y compris du métier de parents.

Les évaluations ne se focalisent pas sur les fonctionnements présents et leur devenir « opéra-
tionnel », elles concernent «étre », la capacité a vivre « normalement » et de maniére épanouie,
au sens de I'Organisation des Nations Unies.

Le suivi longitudinal a venir porte sur le bien-étre des jeunes de « Vis ta Vie » dans la société,
leurs possibilités dexprimer et de concrétiser leurs désirs, selon leurs personnalités, dans
leurs environnements et accompagnements. Une dimension comparative avec d'autres
jeunes déficients vivant en institution peut apporter des éléments sur les facteurs et critéres
dautodétermination.

Anne-Charlotte TAILLANDIER Zaihia ZEROULOU

Maitre de conférences Maitre de conférences en sociologie.
en sciences de gestion. U.Lille 1-CLERSE UMR CNRS 8019.
U. Artois, Arras UMR 9221 LEM. zaihia.zeroulou@univ-lillel.fr

ac.taillandier@gmail.com



30 juin

1375

« Loi 75-535 du 30
Jjuin 1975 relative aux
institutions sociales
et médico-sociales.
Elle réglemente les
conditions de création,
de financement, de
formation et de statut
du personnel des
établissements et
services du secteur.

9 décembre

1375

« Adoption par
'Assemblée générale
des Nations unies
d’une déclaration des
droits des personnes
handicapées.

30 and
DACTION ET D'INNOVATION

10 juillet

1387

« Promulgation de la loi
n° 87-517 en faveur de
I'emploi des travailleurs
handicapés (JO n° 160)
qui institue pour les
entreprises de plus de
20 salariés l'obligation
demployer, & temps
plein ou partiel, 6%
dentre eux. LAGEFIPH
(Association Nationale
pour la Gestion du
Fonds pour I'Insertion
Professionnelle

des Personnes
Handicapées) est créée
pour gérer le fonds
pour l'insertion des
personnes handicapées.

12 mars

1381

« Adoption de la

« Charte européenne
des handicapés »
par I'Assemblée
européenne a
Strasbourg.

1381

« Création de I'A.L.S.ET :
Association pour
I'Insertion Sociale des

Enfants Trisomiques.

1367

« LAILS.ET
devient
IALS.ETH:
Association
pour I'Insertion
Sociale des
Enfants
Trisomiques et
Handicapés.

1390

« Création
d'un poste

« institutrice
volante » pour
I'intégration
scolaire

en milieu
ordinaire
des enfants
trisomiques
et déficients
intellectuels.

1386

« Campagne d'affichage
a ARRAS, Eléonore
présente ses veeux

sur tous les supports
DECAUX de la ville.

9 décembre

1383

« La Charte sociale européenne du
Conseil de I'Europe engage les Etats
membres a prendre les mesures
nécessaires en vue de garantir aux
personnes handicapées l'exercice

du droit a I'autonomie, a l'intégration
sociale et a la participation a la vie de
la communauté (art.15).

16 mai

1396

« Sortie du film « Le Huitiéme jour »:
Harry est un homme seul qui se voue
sept jours sur sept a son travail. Tout va
basculer quand il va rencontrer Georges,
une personne trisomique, qui vit dans
I'instant. Ces deux étres que tout
oppose vont devenir inséparables.

1395

« Premiére
classe intégrée
en primaire.




b mars

1397

« Communication en

Conseil des ministres sur le
programme d'action en faveur
des handicapés. Commentant
la communication, Jacques
Chirac, Président de la
République, qualifie de

« véritable honte pour notre
pays l'incapacité dans laquelle
nous sommes de faire face au
probléme de I'accessibilité des
lieux publics et des moyens de
transport par les handicapés »,
et il dénonce « une sorte de
refus culturel des

techniciens », ajoutant que

la France est «trés en retard
par rapport a la plupart des
grands pays du monde».

2002

« L'association
GEIST
Pas-de-Calais
devient
Down Up.

2003

« Premiére
classe intégrée
en lycée pro.

1393

« L'association
I'A.LS.ETH

devient GEIST
Pas-de-Calais.

« Premiére
classe intégrée 2 n "4
en collége.
« Obtention Micro
projet associatif

«Vis Ta Vie» (FSE).

2005

30 ans
DACTION ET D'INNOVATION

11 fevrier

2005

« Loi n° 2005-102
pour l'égalité
des droits et
des chances, la
participation et
la citoyenneté
des personnes
handicapées.

2008

« Premiére
rencontre avec
Pas-de-Calais
habitat pour
la résidence
intergéné-
rationnelle

de I'llot Bon
Secours.

« Saisine du tribunal
administratif pour

le maintien de FAAH a
une personne T21.

b novembre

2009

« Création par
décret du Comité
interministériel
du handicap,
placé aupres du
Premier ministre
et chargé
notamment

de définir,
coordonner

et évaluer les
politiques
conduites par
I'Etat en direction
des personnes
handicapées.

Le comité se
substitue a

la délégation
interministérielle
aux personnes
handicapées.

2010

« Engagement
du Conseil
Général pour
I'accompa-
gnement des
personnes
dans I'llot Bon
Secours.

2011

« Constitution
du Comité de
pilotage ilot
Bon Secours.
« Inauguration
ilot Bon
Secours par
Down Up.

2 novembre

]l

« Sortie du film

« Intouchables » : A la suite
d'un accident de parapente,
Philippe, riche aristocrate,
engage comme aide a
domicile Driss, un jeune de
banlieue tout juste sorti de
prison, en bref, la personne
la moins adaptée pour le
job. Ensemble ils vont faire
cohabiter Vivaldi et Earth
Wind and Fire, le verbe et la
vanne, les costumes et les
bas de survétement... Deux
univers vont se télescoper,
sapprivoiser, pour donner
naissance a une amitié
aussi dingue, drole et

forte qu'inattendue, une
relation unique qui fera des
étincelles et qui les rendra...
Intouchables.

2012

« Obtention
de l'agrément
Service
Civique.

2013

« Lancement du
partenariat avec
I'Université de Trois-
Riviéres au Québec.

« Obtention de la
mutualisation de l'Aide

Sociale du Département.

« Sortie de la premiére
version de I'application
UP (outil innovant pour

la communication autour

des personnes T21 en
résidence).

20 juin

2014

« Remise du rapport de Denis
Piveteau, «Zéro sans solution :
le devoir collectif de permettre
un parcours de vie sans
rupture, pour les personnes en
situation de handicap et pour
leurs proches».

11 décembre

204

« Conférence nationale du
handicap : annonce d'une
série de mesures touchant

de nombreux aspects du
handicap, des MDPH a
I'inclusion scolaire, en passant
par 'emploi ou l'accessibilité
numeérique.

2017

2016

« Visite de I'ilot Bon Secours

par la Secrétaire d'Etat
Ségoléne Neuville.

« Visite de la Commission des
affaires sociales du Sénat.

2015

« Participation au Printemps de

l'optimisme au Conseil économique,

social et environnemental.

« Présentation des 21 propositions

pour la trisomie 21 & I'Elysée.

2014

« Publication Oxalis, ETUDE sur
l'offre d’habitat ALTERNATIF au
logement ordinaire et au logement
en institution pour personnes
handicapées et pour personnes
agées (Ministere des Affaires Sociales
et de la Santé).

« « Call Up » version béta
(application d'appel d'urgence).
« Création de Down Up Formation.
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«Eléonore
Laloux

et Elise
Wickart,
2015.

UILOT BON SECOURS A ARRAS, RESIDENCE PILOTE DU LABEL MAISON VIS TA VIE

b ANS DE GO-DESIGN
H JINNOVATION

AUTOUR D'UN

prototypede

rvéaldence inclusive

‘Mettre Uutopie a Uépreuve des faits, en poussant la logique d’inclusion en

ili inainei ' Vindé ! spidentielle, jale, lesai o ot
linanciére des perscnnes déficientes intellectuelles, tel est le sens de Uexpérience

menée, depuis 2011, sur le site de Uilot Bon Secours a ‘Qrias. Un laborateire
vivant, en passe de valider le futur modéle d’accompagnement des publice

bragilisés, fondé sun les principes actifs de Uautonomie et de Uautodétermination.

UNE RENCONTRE HISTORIQUE

C'est une concordance de temps parfaite
entre les ambitions novatrices d'un expert
de I'immobilier social et le calendrier des
“enfants de Down Up", arrivés a l'age adulte,
qui a permis a lassociation de développer son
premier laboratoire grandeur nature de I'auto-
nomie résidentielle appliquée aux personnes
en situation de handicap intellectuel.

Au moment ol Down Up se trouvait confronté
a de nouvelles problématiques d'indépen-
dance, posées par les jeunes adultes porteurs
de trisomie 21, lopérateur de logement social
Pas-de-Calais habitat projetait la promotion
d'une résidence exemplaire en termes de
mixité sociale, déchanges inter-génération-
nels et de performance environnementale,
placant la qualité de vie des résidents au coeur
de son cahier des charges.
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. LANCIENNE CLINIQUE
. BON SECOURS

Vues de I'ancienne clinique tenue
: par la Congrégation des Sceurs

1 de Bon Secours de Paris, avant

. satransformation en résidence

¢ intergénarationnelle par le

. bailleur social Pas-de-Calais

¢ habitat.
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“Dres d’une ci

no d’act mmliqué
douwta,deglmtwndw

projet ont auivi de pres la

véalisation des travawx et continue de partagenr

leurs ’zeﬂe/xwm >

UN SITE PREDESTINE

Sur le site emblématique d'une
ancienne clinique, tenue jusqu'en
2007 par la congrégation des Sceurs
du Bon Secours de Paris et cédée dans
des conditions bienveillantes a Pas-
de-Calais habitat, 'opération prévoit
la réalisation d'une résidence locative
comportant 69 logements (dont 35
dédiés aux personnes agées), 720 m?
d'activité tertiaire, 260 m? de surfaces
commerciales, une créche dentreprise
de 32 places, une conciergerie de
quartier, un foyer danimation, un jardin
suspendu, une centaine de places de
stationnement souterrain.

Désireux den faire un lieu de vie inter-
agissant pleinement avec la ville, le
bailleur compte non seulement sur
la mixité des fonctions économiques
et sociales du projet, mais se tourne
vers des partenaires associatifs sus-
ceptibles de proposer une offre de
services innovants, destinés a faciliter
le quotidien des résidents.

UNE AMBITION
PARTAGEE

La concordance des objectifs de I'Ate-
lier dinnovation et de développement
de Pas-de-Calais habitat avec les
projets de Down Up débouche sur la
volonté partagée d'intégration des per-

sonnes trisomiques dans la résidence
inter-générationnelle en prévoyant
I'attribution de 10 logements dédiés.
La recherche de synergies entre les
expertises et les savoir-faire du bailleur
social et de l'association vise a pro-
mouvoir la mixité sociale, lautonomie
et la participation des résidents.

UNE EXPERIENCE DE
G0-DESIGN

Les méthodes de conception collabo-
ratives mises en ceuvre pour assurer
la concrétisation de cette premiére en
France ont favorisé le croisement des
connaissances, l'anticipation des inno-
vations latentes, la prise en compte des
contraintes et desiderata de lensemble
des parties prenantes : experts de Pas-
de-Calais habitat, équipes de Down Up,
futurs locataires, parents, animateurs,
accompagnants, personnels soignants,
architecte, bureau détude, entreprises
de construction, agenceurs, décora-
teurs, prestataires de services immobi-
liers, élus locaux et départementaux...
au total, pres d'une cinquantaine
dacteurs impliqués dans la définition
du projet ont aussi suivi de pres la
réalisation des travaux et continuent
de partager leurs réflexions dans les
différentes instances de gouvernance
et danimation de la résidence.

NADA
BREITMAN-JAKOV

Architecte-urbaniste.

C'est un formidable
défi, a lafois architectural
et social, qu'il s'agissait de

relever avec la renaissance
de I'llot Bon Secours. Notre
réle est de conserver, de ré-
nover et de redonner toute
son échelle urbaine a cette
ancienne clinique et aux
16 logements sociaux que
nous sommes en train d'ins-
taller dans les anciennes
maisons 18e siecle de larue
d’Amiens. Notre cabinet
ayant pour ambition de
toujours privilégier la mixité,
et non le zonage, nous
nous sommes évidemment
retrouvés dans le projet
de Pas-de-Calais habitat
humainement enrichi
par celui de I'association
Down Up. Aujourd’huides
personnes fragilisées vivent
et sépanouissent dans cette
résidence de cceur ville.
C'est un vrai phénomene
d'intégration !



SCHEMATISATION SPATIALE

44 APPARTEMENTS EN «PLUS»

(prét locatif a usage social), le
PLUS finance la création des loge-
ments sociaux classiques. Il est
distribué par la Caisse des dépdts.
Le loyer est plafonné, ainsi que

les ressources des locataires. Les
loyers maximaux des logements
PLUS sont un peu supérieurs a
ceux des PLAI.

262 M? DE
SURFACES

I SALLE D'ANIMATION
ET RECEPTION DE 142 M,

destinée aux activités
collectives de la résidence
ou a la privatisation
temporaire pour l'orga-
nisation d'événements
familiaux et associatifs.

| APPARTEMENT
NON FINANGE

10 APPARTEMENTS DESTINES
AUX PERSONNES PORTEUSES
DE TRISOMIE 21 EN «PLAI»

(prét locatif aidé d'intégra-
tion). Les logements en PLAI
sont destinés aux personnes
en difficulté. lls accueillent
des ménages disposant de
ressources inférieures de

55 a 60 % au plafond de
ressources exigé a l'entrée
dans un logement en PLUS.

I JARDIN PARTAGE
EN TERRASSE
DE 350 M2,

offrant un espace de
détente autour des
tables de jardin et
des carrés potagers
cultivés par les
résidents.

COMMERCIALES,

a deux pas de
la principale rue
commergante de

la ville.

1 KI0SQUE

proposé par Pas-de-Calais
habitat, espace de rencontre,
salon de lecture, autour
d'une pause-café.

720 M2 D'ACTIVITES
TERTIAIRES,

a proximité
immédiate des
sieges préfectoraux
et départementaux.

I CRECHE INTER-
ENTREPRISE

de 32 berceaux.

15 APPARTEMENTS
EN «PLo»

(prét locatif social),

le PLS a remplacé le PLI,
logement dit intermé-
diaire. Il n'est donc pas

a proprement parler un
logement social. Ce type
de logement est destiné
aux classes moyennes.

Le plafond de ressources
exigé du locataire est
supérieur de 30% au
plafond demandé pour un
logement social classique.
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DES PARTENAIRES BIENVEILLANTS
AMENES A INNOVER

Bailleur social
Pas-de-Calais habitat

CLIC (Centres locaux

ILOT BON SECOURS /

CELLULE DE CO-CONSTRUCTION

d‘information et de coordination
gérontologique)

Conseil général

BUDGET DE FONCTIONNEMENT
DE LILOT BON SECOURS (1BS), 2013

Source : Direction des finances de Pas-de-Calais habitat.

. .

CATEGORIE DES DEPENSES MONTANT (£)

Multiservices — part non récupérable 2330
Multiservices — part récupérable 7670
Nettoyage et entretien extérieur 40000
Entretien courant 11000
Charte des engagements 2000
Entretien de l'intérieur des logements 15000
Produits et matériel administratifs 700
Soutien aux initiatives des habitants 7000
Frais de réception 3000

TOTAL 88700

DEPENSES EFFECTIVES D'ACQUISITION ET DE
RENOVATION DE LILOT BON SECOURS (1BS)

Source : Direction des finances de Pas-de-Calais habitat.

COUTS EFFECTIFS HT

CATEGORIE DES DEPENSES AU 30 JANVIER 2013 [6)

Total des travaux batiment 13519194
Total des travaux stationnements 2130033
Acquisition Clinique Bon Secours 2926 441
Etude de sol 116104
Géomeétre 28695
Notaire, avocat, huissier 24400
Panneaux, cltures, gardiennage 283370
Concessionnaires 141472
Total voie d'acces d'urgence 100 000
TLE + archéo + TRA 14812
Honoraires (maitrise d'ceuvre, architectes, etc.) 1582836

TOTAL 20 867 367

JEAN-MICHEL
STECOWIAT t
Directeur général de

Pas-de-Calais habitat,
de 2001 a 2015.

Al'aube du 21¢ siécle,
malgré notre maitrise tech-
nique, nous constatons un
délitement du corps social,
plié sous le poids grandis-

sant de l'individualisme.
Nous devrions pourtant
étre plus heureux. Or il
semblerait qu'il nen est
rien. Nous pouvons méme
avoir cette impression
paradoxale que le progres,
loin de nous rapprocher,
nous sépare les uns des
autres. Cette probléma-
tique, loin d'étre anodine,
est en réalité au coeur de
notre activité de bailleur
social. Si nous construi-
sons des logements de plus
en plus perfectionnés, c'est
avant tout pour participer
activement a la cohésion
sociale. Gare a ceux qui
souhaitent que la science
impose de force ses certi-
tudes théoriques;
nous pourrions, comme
dans le passé, avoir des
solutions inadaptées aux
personnes. Le Corbusier et
son unité d’habitation ne
devaient-ils pas «produire
du bonheur »? Ne voyons-
nous pas tous les jours des
dysfonctionnements liés a
notre incapacité a
nous réinterroger ?

Préface (extrait) de
«Monographie de la
résidence sociale
intergénérationnelle flot
Bon Secours», Laurence
Martin-Caron, Université
Laval, Québec.
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UNE FRICHE PROPICE A
LINNOVATION SOCIALE

Down Up ne pouvait pas trouver
meilleur terrain d'application

que I'flot Bon Secours ou tout

a été pensé pour multiplier les
occasions de rencontres et
déchanges entre locataires. C'est
ainsi que, parmi les soixante-dix
appartements, dix sont occupés
par des locataires trisomiques.
Aprés une intégration scolaire
réussie, une formation profes-
sionnelle et, pour certains, un
travail en entreprise ordinaire,
ces jeunes adultes trouvent ici
une suite logique a leurs parcours
d'inclusion dans la société.

Dans cette résidence “llot Bon
Secours”, la personne n'est jamais
pergue comme handicapée ou
anormale, mais tout simplement
comme locataire. Sa singularité
intellectuelle, émotionnelle ou
relationnelle la distingue des
personnes dites “ordinaires”.
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Poun cette premiére expérience menée ghandeur nature, Down Up a choeisi
d’établin aon siége social aw sein méme de la vésidence, le temps de développen,
teaten et validen les moyens a mettre en cewvre poun faciliter la vie des vésidents et
les conduine oun lavoie de Uautonomie.

Q tenme, pour o’assurner de la transférabilité de Uexpérience, Uassociation
envisage de se retinern de Uenceinte de la vésidence, ne laissant que les stucturnes et

UN LABORATOIRE DE
RECHERCHE-AGTION

La création despaces partagés favorisant la
convivialité et l'entraide, le développement
dapplications numériques capables de rendre
le pouvoir d'initiative a chacun, le travail en
réseau avec les intervenants, la conception de
nouveaux modes d'apprentissage mis en pra-
tique dans les “FabLab de la vie quotidienne”
et la gouvernance participative ont permis a
Down Up d'inventer un nouveau modeéle de vie
en société, non seulement pour les personnes

déficientes intellectuelles, mais aussi pour
tous ceux qui partagent désormais leur vie
(voisins d'immeuble, collégues, employeurs...)
et leurs difficultés liées au handicap, a la
vieillesse ...

Les analyses menées montrent que ce sont
les interactions et les synergies observées
entre les dispositions pratiques (commodités
résidentielles, technologiques..) et fonc-
tionnelles (accompagnement pédagogique,
social..), qui engendrent un cercle vertueux.
Avec six années de recul, ces composantes
nécessaires et suffisantes apparaissent
reproductibles.



5000

UR0G

C'est le montant des
aménagements spéci-
fiques réalisés dans les
appartements destinés
a l'accueil des per-
sonnes porteuses de
trisomie 21, pour l'agen-
cement et les équipe-
ments dédiés. En termes
d'investissement, aucun
autre surco(t n'est a
envisager pour ce type
d'opération financée
classiguement dans le
cadre des préts loca-
tifs aidés d'intégration
(PLAI). Ce montant, qui
intégre les frais d'étude
et développement,
pourrait étre ramené

a 5000 euros, dans

le cadre d'opérations
nouvelles sappuyant
sur les acquis. Pour la
réalisation de I'flot Bon
Secours, cet investis-
sement a été financé
par le Département du
Pas-de-Calais.
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»

DES APPARTEMENTS
“INTELLIGENTS"

Condition premiere de l'indépendance
et de lautonomisation des personnes
accompagnées, les appartements indi-
viduels ont été congus en associant
les futurs locataires aux travaux de
I'architecte d'intérieur missionné par
Down Up, lintelligence consistait ici a
ne pas multiplier les solutions hasar-
deuses qui auraient pu en faire des
logements “extra-ordinaires’, au risque
de renforcer le caractére exceptionnel
de leurs occupants.

Quelques aménagements sur mesure,
essentiellement dans la conception
des mobiliers de cuisine et des équi-
pements de salle de bain et quelques
astuces relevant du bon sens (systeme
pratique de contréle dacces, facilité
d'usage de I'électroménager...), suf-
fisent a rendre I'habitat parfaitement
accessible, au sens physique comme
au plan financier (le montant des loyers
est quasiment couvert par l'aide per-
sonnalisée au logement (APL).

DES ESPACES
DE VIE PARTAGES

Le second levier dorganisation spa-
tiale, pour [émergence d'une vie sociale
et solidaire dans l'enceinte méme de la
résidence, tient dans la multiplication
des lieux de rencontre et de partage
dactivités.

m Un kiosque, situé prés de l'entrée
principale, sert de salon de lecture,
de discussion, de rassemblement en
petits groupes, ou se croisent toutes
les générations de résidents, danima-
teurs, de personnels.

m Une grande salle d'animation,
équipée d'une kitchenette et d'un ser-
vice bar, disposant d'une bibliothéque,
de jeux de société, dordinateurs, de
matériel de projection, de mobilier de
réception, se transforme tour a tour
en centre de formation, en salle de
réception, en lieu d'animation, pour
l'organisation d'activités collectives.
Elle est privatisable pour l'organisation
dévénements familiaux ou de réunions
associatives.

m Un jardin “suspendu”, aménagé sur
un vaste toit en terrasse, offre la pos-
sibilité aux locataires et aux usagers
de se rencontrer, pour un moment de
détente, dans les salons de jardin mis a
leur disposition et de partager de temps
a autre la récolte de quelques carrés
potagers cultivés par les résidents.

UNE OUVERTURE
oUR LA VILLE

L'ouverture de la résidence sur son
environnement urbain signifie concre-
tement que des échanges se déve-
loppent dans les deux sens. Le choix
d’'une implantation en coeur de ville,
la mixité des fonctions immobiliéres
et la liberté daller et venir des occu-
pants garantissent une premiére forme
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d’auto -

deawudentadwwtea

et de

auw sein de la véaidence, eat la clé de voute du
a la communauté

aentiment d’

(locale et universelle).

d'inclusion en milieu ordinaire. Mais
louverture sur la ville doit beaucoup a
louverture @ la ville.

Dés lorigine, l'agencement et le fonc-
tionnement interne de la résidence
ont été congus pour faciliter I'appro-
priation des lieux par de multiples
acteurs sociaux, culturels.. venus
de l'extérieur : animations du centre
social de quartier, activités du club des
ainés, interventions de compagnies
thééatrales, permanences socio-profes-
sionnelles... “prennent leurs quartiers”
dans lenceinte méme de la résidence.

DES RELATIONS ET DES
PRATIQUES DURABLES

Au-dela des relations sociales et ami-
cales engendrées spontanément par
le brassage permanent des occu-
pants (usagers, employés de bureau,
intervenants extérieurs, visiteurs...),
I'implication des résidents dans les
pratiques d'auto-organisation et de
développement durable, au sein de
la résidence, est la clé de volte du
sentiment dappartenance a la com-
munauté locale et universelle.

La responsabilisation des occupants
ne se limite pas a leur implication dans
la co-gestion des espaces communs
(planification des occupations, ran-
gement, entretien des ressources...),
elle vise aussi l'inclusion des per-
sonnes dans leur environnement
naturel, en sappuyant sur lorganisation
d'une filiére de lombricompostage des

déchets organiques collectés dans les
appartements et le voisinage. Réalisée
sur place par des bénévoles avec la
participation des personnes porteuses
de trisomie 21, la production de com-
post débouche sur des échanges de
“bons procédés” avec une association
locale de jardiniers, qui fournit en retour
quelques paniers de fruits et Iégumes.

En partenariat avec le syndicat inter-
communal de valorisation des ordures
ménageres (SMAV), Down Up expéri-
mente aussi la mise en ceuvre d'une
filiere de collecte sélective, en porte a
porte, a léchelle du quartier, dans une
perspective de création demplois et
de contribution a I'économie circulaire.

DES MOYENS
PEDAGOGIQUES
INNOVANTS EN FAVEUR
DE CAUTONOMIE

Le ciblage surles connaissances et les
pratiques indispensables a I'exercice
d'une vie quotidienne indépendante
conduit a I'expérimentation de solu-
tions pédagogiques concrétes visant
a promouvoir lautonomie résidentielle.
m Problématique prioritaire, l'alimen-
tation fait l'objet d'une attention toute
particuliére. Linvestissement dans un
atelier de cuisine, aménagé dans les
locaux de Down Up, constitue le “‘cceur
du réacteur”” : animé par un cuisinier

ELIZABETH
BISBROUCK
Conseillere
en pédagogie
spécialisée.

Il est proposé aux
personnes trisomiques
qui vivent a Bon Secours
un atelier “choisir et agir”.
Lobjectif est d'amener la
personne a se dire : “je fais
un choix, je vois si le choix
que jaifait est juste et ne
va pas m'entrainer dans
des situations regrettables
pour moi”. C'est un atelier
convivial d'expression
libre, de proposition, sans
jugement, afin qu‘au fil des
semaines les personnes
puissent se nourrir et
construire leur propre
cheminement. On apporte
les matériaux, on donne
des conseils de pose des
matériaux, mais on ne fait
pas aleur place.lly a
encore beaucoup de
chemin afaire, jobserve
que les personnes ont
beaucoup progressé
dans leur capacité
aanalyser leur
propre choix.
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Accompagner, verbe transitif : se joindre a quelqu’un
pour aller ou il va en mé€me temps que lui. (Petit Robert)

LUC
GINDREY

Directeur de la Maison
Départementale des
Personnes Handicapées.

k&

)
~X

C'est la finalité pro-
fonde du projet qui a per-
mis de régler les différends.
Accepter le risque, c'est ce
que chacun des acteurs a
été amené a faire. Chacun
add faire un pas de coté
par rapport a ses certi-
tudes et ses pratiques: le
Département et la MDPH,
en bousculant un peu les
procédures habituelles,
les dispositifs de droit
commun. Le service d'aide
a domicile et le service
d'accompagnement ala
vie sociale également, en
intervenant d'une autre
maniére par rapport a leurs
procédures habituelles.
Les parents qui on d{i ap-
prendre a faire, a composer
avec d'autres acteurs et
progressivement a lacher
prise par rapport a leurs
jeunes. Puis les jeunes
eux-mémes qui ont fait un
grand pas, et certainement
le plus grand pas.

Extrait d'une intervention
devant la Secrétaire d’Etat
chargée des personnes
handicapées
le 21 mars 2016

bénévole et des collaborateurs en
Service civigue, il permet de mettre au
point, avec la participation active des
personnes déficientes, des recettes
de cuisine entierement repensées
pour faciliter leur compréhension, leur
apprentissage et leur appropriation
quotidienne (de la liste de courses a la
dégustation). Les séances sont filmées
pour le montage d'une collection de
tutoriels vidéo disponibles, au fur et
a mesure de la production, sur les
tablettes numériques des résidents.
Dans une logique de partage a grande
échelle, ces tutoriels sont destinés
a étre intégrés prochainement dans
une application numérique en cours
de développement.

Latelier cuisine génére aussi quelques
répercutions inattendues sur I'am-
biance générale de la résidence, en
provoquant des séances improvisées
de dégustation collective ou de dis-
tribution de gateaux dans les appar-
tements.

m Les moyens affectés au dévelop-
pement personnel trouvent dautres
prolongements dans la formation a
lautodétermination, la découverte des
nouvelles technologies, l'apprentissage
de la consommation, I'animation de
groupes de parole, la pratique de gym
douce, I'entralnement a I'expression
vidéo, les cours desthétique et dimage
de soi (en partenariat avec I'Ecole euro-
péenne desthétique voisine).

DES SERVIGES
D'ACCOMPAGNEMENT
INDIVIDUALISES

Renverser la logique de l'assistanat col-
lectif au profit de l'autodétermination
individuelle oblige a repenser inté-
gralement l'organisation des services
rendus aux “bénéficiaires”.

Restituer a la personne déficiente
le droit d'exprimer ses besoins et de
choisir les services qu'elle souhaite
mobiliser (ou non), en fonction de son
niveau d'autonomie et de ses objectifs,
comme le font la plupart des usagers
en milieu ordinaire, suppose dagir sur
deux fronts :

m Permettre a lensemble des acteurs
(parents, éducateurs, professionnels de
santé, de léducation, de laide sociale...),
d'adopter une nouvelle posture de
laccompagnant, considéré désormais
comme une personne ressource, agis-
sant au sein d'un réseau adhocratique,
plutét que comme le responsable ou le
dépositaire dune autorité, prenant des
décisions ou accomplissant des taches
formalisées, souvent d la place de...
Dans cette perspective, Down Up
développe et dispense, en partenariat
avec |'Université du Québec a Trois-
Rivieres (UQTR), des formations a l'au-
todétermination pour les aidants et les
personnes accompagnées.

m Dés lors que I'on admet que ce nest
plus lentourage qui dispense les bienfaits
mais que cest la personne en voie dau-
todétermination qui construit son par-
cours (du jour, de la semaine, de lannée...)
et son projet de vie, il devient indis-
pensable de ne plus « inter-venir » ou
mettre en place des protocoles de suivi.
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Aujourd’hui, les personnes accom-
pagnées par l'association, au sein
de la résidence Bon Secours, gérent
elles-mémes leurs rendez-vous, leurs
demandes daides ou de conseils. Elles
sollicitent directement les membres de
leur réseau et les ressources humaines
disponibles sur place et facilitent leurs
démarches a l'aide d'une application
spécifique développée par Down Up.
Elles disposent a demeure de coachs
personnels, capables a chaque instant
de leur faire franchir de nouvelles
étapes dans leur vie de tous les jours,
de les accompagner sur le chemin
d'une vie professionnelle ordinaire, de
devenir maitres de leurs déplacements,
de leurs loisirs et de leur consomma-
tion et finalement de leur budget.

UNE MUTUALISATION
DES RESSOURCES
HUMAINES

L'accord des parties les plus institu-
tionnalisées, déployant leurs actions
selon des procédures et des dispo-
sitifs normalisés, est le préalable au
renversement de perspectives dans le
domaine de l'accompagnement.

Dans le contexte du projet Bon Secours,
[état dlesprit innovant, insufflé par Pas-
de-Calais habitat et le soutien enthou-
siaste du Conseil départemental du

Pas-de-Calais, premier actionnaire du
bailleur social et premier financeur de
services sociaux, ont été déterminants.
L'opération la plus délicate était la
modification dérogatoire dans le cadre
cette expérience, de lapproche budgé-
taire et opérationnelle concernant les
temps de prestations sociales ou de
services alloués par chacun des orga-
nismes intervenant dans écosysteme.
Une mutualisation des compétences
et des prestations était nécessaire.

Il s'agit de cumuler les différents
volumes horaires daides sociales ou
de services dédiés a un certain nombre
dayants droit, pour les transformer en
équivalents temps plein, opérant de
maniere permanente sur le terrain de
la résidence, plutét que de maniére
intermittente.

Ce tour de force permet aujourd’hui de
disposer sur le site de 1,8 ETP, ceuvrant
a l'accompagnement des personnes
déficientes.

FREDERIC
LETURQUE

Maire d'Arras.
Vice-Président de la
Communauté urbaine d'’Arras
délégué a I'Habitat
et a la Politique de la Ville.
Conseiller Régional des
Hauts de France.

Le travail réalisé par
les acteurs de I'llot Bon
Secours et I'engagement de
Down Up ont complétement
transformé l'intégration
des personnes trisomiques
dans la cité. C'est ainsi que
trois d'entre elles,
Amandine, Elise et
Charlotte, ont rejoint
naturellement les services
municipaux. Outre les
missions qu'elles accom-
plissent avec compétence,
elles renforcent par leur
supplément d'ame la cohé-
sion des équipes. Les agents
de la Ville peuvent étre
fiers de leur avoir permis de
prendre toute leur place. Je
me dis aussi qu’une jeune
femme comme Eléonore,
formidable porte-parole
des personnes atteintes de
trisomie 21, ferait une bonne
élue municipale.
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LATELIER CUTGINE

Caeur du véacteunr de Uautonomie alimentaire

OBJECTIFS DES ATELIERS CUISINE -

1. Développer les capacités d'indépendance par
apprentissage des notions de base de la cuisine
en élaborant unrepas:
» Apprendre a réaliser des recettes simples :
pratique de la lecture, mémorisation
du savoir-faire.
» Maintenir des acquis de base en calcul :
addition, soustraction (ces acquis
pourront étre repris dans des ateliers de
mathématiques).
» Apprendre a réaliser une liste de courses et
effectuer les achats dans un supermarché.
» Développer et mettre en pratique des
connaissances sur l'alimentation équilibrée.
» Développer les manipulations diverses :
peser, éplucher, laver, couper, mélanger,
mixer, cuire, présenter...
» Apprécier et respecter les temps de cuisson.
« Utiliser des petits appareils électroménagers,
des plaques chauffantes, du four, du four a
micro-ondes.
« Connaitre des produits de base.
» Découvrir de nouveaux produits.
« Comprendre les termes culinaires.
« S'organiser dans le travail.
» Apprendre les regles de sécurité, d'hygiéne
et les respecter.

2. Le plaisir de cuisiner et de partager le repas
tous ensemble :
« Développer le plaisir de manger ensemble
ce qui est cuisiné.
« Découvrir de nouvelles saveurs et de
nouveaux aliments.
« Développer un esprit déquipe.
« Favoriser I'élaboration de projet de groupe :
repas a theme...
» Apprendre a décorer une table et des plats.



4 EMPLOIS
DIRECTS

o mutuatisation des di tif.
aociawx et le décloisennement des
ponctions permettent de dispoasen,
a demeune, des compétences de
5 perscnnes représentant 4 ETP,
hors effectifs Dowen Up.:

m | ANIMATRICE INTERGENERATIONNELLE,

détachée de la cellule « conception de
nouveaux métiers » de Pas-de-Calais
habitat, crée son role en fonction de
I'évolution des besoins et des pratiques
paraissant pertinentes ou devenues
nécessaires (veille technique et coor-
dination des interventions, accom-
pagnement des locataires dans leurs
démarches administratives, relations
avec les usagers extérieurs, appui a
l'organisation des animations...).

ul “APPAH"EUH", détaché de la méme

cellule de Pas-de-Calais habitat, chargé
de faire évoluer le role de gardien vers
celui de concierge 3.0, dépassant les
services rendus au batiment pour simpli-
quer dans la relation avec les habitants.

u | MONITRICE ACCOMPAGNATRICE, detachee

du Service d'Accompagnement a la Vie
Sociale (S.AV.S.), financée par le Conseil
départemental du Pas-de-Calais, sur la
base d'un équivalent temps plein pour
12 bénéficiaires de Down Up.

m 0,8 ETP (EQUIVALENT TEMPS PLEIN) aide

a domicile, dispensée par l'association
Unartois et financée par le Conseil
départemental du Pas-de-Calais, pour
couvrir les besoins de 11 résidents de
Down Up.

m 668 HEURES ANNUELLES DE PCH de Pres-

tation de Compensation du Handicap
(PCH), pour 4 résidents de Down Up.

/1]

Sur les 11 personnes
porteuses de trisomie
21, résidant sur I'flot Bon
Secours, 8 exercent des
métiers ordinaires, en
milieu ordinaire, avec un
contrat ordinaire.

7

DE DECHETS

Cest le volume de déchets
organiques collectés
au sein de la résidence
et transformés sur
place par la filiére de
lombricompostage.

ONT ETE FILMEES ET
MONTEES AU COURS
DE CANNEE 2016/2017

00

Recettes
pour
Tou2

personnes.

plats salés

10

potages
tartines

salades

desserts

b

Recettes
pour
4a6

personnes.

plats salés

desserts
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d’inventenr de nouvelles
demame/wuuwuante en

de led

PIERRE
LOBRY

Dirigeant de I'entreprise
Logista (Groupe Orthos).

Nous vivons un vrai
partage de valeurs!

En faisant oublier aux rési-
dents de I'llot Bon Secours
la dimension technique
et réglementaire de ses
interventions, Logista
ne fait que répondre a la
demande du bailleur social
Pas-de-Calais habitat.
Tout en garantissant un
haut niveau de sécurité et
de confort des batiments,
l'entreprise offre en effet,
via son salarié mis a dis-
position quotidiennement,
une présence rassurante et
efficace. Celui-ci est en
capacité de répondre a
toutes les micro-attentes
des locataires tout en
entretenant une réelle
relation de proximité avec
eux. C'est ce que nous
recherchions.

LINNOVATION
TEGHNOLOGIQUE
AU SERVICE DE
LEPANOUISSEMENT

Les pratiques de co-design et de
co-construction, mises en ceuvre a
l'occasion de la conception initiale
de la résidence, trouvent un prolon-
gement quotidien dans les projets de
co-innovation menés par l'association
et ses partenaires privés.

Trois entreprises mécenes, particu-
lierement attentives aux nouvelles
perspectives de développement social,
réfléchissent et développent avec
Down Up de nouveaux concepts
susceptibles d'affiner les réponses
aux problématiques d'autonomie et
d'indépendance.

Le groupe Orthos, précurseur du mul-
tiservice a I'habitat (maintenance des
équipements et plateforme de coordi-
nation des interventions dans I'habitat
collectif), Apreva, assureur mutualiste,
leader de la protection sociale au nord
de Paris et Norsys, société de conseil
et de services en informatique, modéle
dentreprise libérée, croisent leurs com-
pétences et mettent a Iépreuve leurs
modeles. Ensemble, ils congoivent ce

MAISON VIS TA VIE

» Maid

que pourrait étre a l'avenir une pano-
plie de technologies et de services,
transversale ou packagée, résolument
tournée vers la personne.

Ici aussi, il sagit de comprendre et de
cultiver I'interdépendance des acteurs
pour viser lindépendance des usagers.
Imaginer, par exemple, qu'une plate-
forme d'accueil téléphonique a
haute valeur humaine ajoutée puisse
répondre aux sollicitations de toute
nature des résidents (ou des objets
connectés qui se trouvent dans leur
appartement), en coordonnant une
palette de services et d'intervenants en
réseau, jouant de fait un réle découte
et de sécurisation...

Les gains apportés en termes de pré-
vention, dautonomie et de maintien
a domicile permettraient a l'assureur
mutualiste de maitriser l'envolée des
cotisations de dépendance.. pour
se consacrer au développement de
contrats de garantie d'autonomie,
pérennisant l'autodétermination juri-
digue et sociale des personnes, apres
le déces de leurs parents... Tel est le
type de réflexions menées par Down
Up au sein de la résidence Bon Secours.
Les premiers développements
concrets, issus de cette fertilisation
croisée, consistent en une application
numérique installée sur la tablette
ou sur le smartphone des résidents.
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Recette Alerte Service

Domicile Réseau

Down Up sest lancé dans un programme de trois ans de recherche et développement pour la
production d’une application numérique spécialement congue pour I'autonomie résidentielle des
personnes fragilisées. Ce programme de recherche et développement a obtenu la reconnaissance
de l'école doctorale pour I'engagement d'un doctorant.

Composée de 5 entrées, elle leur permet de
lancer des alertes en cas de probléme grave,
de planifier les services a la personne auxquels
ils sont abonnés, de gérer les accés sécurisés
de leur appartement, de communiquer en
réseau avec les personnes-ressources de leur
entourage et bientét de consulter les tutoriels
vidéo des recettes de cuisine issues des
ateliers culinaires de Down Up.
Cecitémoigne du sens que prend l'innovation
lorsquelle interagit avec des objectifs de déve-
loppement social. Il sagit d'agencer de maniere
innovante les technologies, sappuyant sur une
veille partagée pour dépasser les systémes de
surveillance et daliénation.

JEAN-LOUP
EMPIS

Directeur des opérations
Région Nord
du groupe Norsys.

C'est avec I'ardente
volonté de favoriser de
maniére concreéte l'autodé-
termination et I'autonomie
des personnes atteintes de
déficience intellectuelle
que notre entreprise s'est
engagée (via la fondation
Norsys) dans le projet Vis
ta Vie. Ainsi grace aux
apports des technologies
et applications mobiles
que nous développons
dans I'échange des idées

et des expériences, I'llot o
Bon Secours est en train
de devenir un véritable
laboratoire de pratiques
innovantes. L'aventure est
d‘autant plus passionnante
qu'elle concerne un trés
large public.

SINSCRIRE SURJASEUP Powered by ?Ji

\\—/

E’:‘

300 000

FURDS

C'est le montant de
l'investissement réalisé
dans le développement de
I'application Jase'Up.

CHRISTOPHE
DEBAL

Directeur général de
la mutuelle Apréva.

Notre projet global
“Bien vivre son dge” et
l'engagement “Vous avez
toute notre attention” pris
aupres de nos clients, ne
pouvaient que rencontrer
les acteurs de la méta-
morphose de I'llot Bon
Secours. A leurs cbotés,
nous sommes en train
dimaginer les futurs ser-
vices d'accompagnement
et d'assistance adaptés
aux personnes fragilisées.
La synergie est naturelle
puisque nous considérons,
comme Down Up,
la personne en tant que
telle au fur et a mesure
de son avancée en age, et
ce dans le respect total
de ses choix.
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UNE GOUVERNANGE
PARTAGEE

RESEAU RECHERCHE
ET PRATIQUES POUR
LAUTONOMIE

, CHERCHEURS
[:[]MITE DE P”'[]TABE « Anne-Charlotte Taillandier,
sciences de gestion. Université
d'Artois
 wDown Up _ mASRL (SAVS) « Dominique Wunderle, travail
-~ m Conseil départemental -~ mUNARTOIS (Aide & social. HES-SO Lausanne et
— wMDPH domicile) Fribourg o
 WASRL (SAVS) — wProfessionnels de » Emilie Raymond, travail social.
- mUNARTOIS 'accompagnement Université Laval Que‘bec o
(Aide a domicile) (-j;a;my Vasseur, droit. Université
rtois

—— m Pas-de-Calais habitat
(Bailleur social)

CANIMATION D'UN RESEAU

simpose tant pour la mise en place que pour la péren-
nisation. Down Up congoit son réle comme celui d'un
animateur d'expérience(s) qui sappuie mais ne se
substitue pas aux différentes compétences existantes.
Cette approche suppose la mise en place de nouveaux
modes de réflexion et de décision collective, en mesure
de coordonner les apports d'une cinquantaine de par-
tenaires, et de les confronter aux attentes des usagers,
pour favoriser les ajustements mutuels.

fique de partage dinformation, tous les moyens sont

actuellement testés pour déboucher sur un modeéle de
gouvernance qui sera vraisemblablement protéiforme
et diversifié.

« Genevieve Piérart, travail
social. HES-SO Lausanne et
Fribourg

« Jean-Jacques Detraux,
psycho-pédagogie. Université
de Liége et Université Libre de
Bruxelles

« Marie Berchoud, sémiotique,
linguistique. Université de
Bourgogne

« Martin Caouette, psycho-
éducation. UQTR 3 Riviéres au
Québec

« Steffi Lhomme, doctorante en
droit. Université d'Artois

« Sylvie Coupleux, géographie.
Université d'Artois

« Zaihia Zeroulou, sociologie.
Université de Lille 1

« Accompagnants a la vie
quotidienne (UNARTOIS)

« Animateurs des ateliers
(culinaires, groupes de parole,...)
« Consultante en pédagogie

« Employeurs

« Enseignantes spécialisées

« Membres de fratrie

« Monitrice accompagnatrice
(ASRL)

« Orthophoniste

« Parents

« Psychologue

« Résidents de I'Tlot Bon Secours
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L5 TRAVAILLENT EN MILIEU ORDINAIRE

ELISE WICKART

: Creche Maurice Leroy
. et école Séverine, Arras

ELEONORE LALOUX

Agent administratif, :
Hopital privé les Bonnettes, Arras

. MARIO HUCHETTE

Unité de production culinaire,
: Centre hospitalier, Arras

-

ROBIN SEVETTE | &

Agent administratif, :
MDPH, Arras :

d
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L5 VIVENT CEXPERIENGE AU QUOTIDIEN

MADAME JEANNINE SARAZIN
Résidente (83 ans)

Je viens de la région parisienne ou je vivais dans
une maison individuelle et j'ai choisi Arras pour me
rapprocher de I'une de mes filles. Je craignais par

CHRISTIAN
LAURENT

"Appariteur”,

concierge 3.0, Logista pour
Pas-de-Calais habitat

Moi qui ai passé de longues
années de ma vie profession-
nelle enfermé dans une cabine
de grue, je savoure aujourd’hui
le bonheur d'étre en contact
permanent avec les résidents.
Je me sens bien plus qu'un
agent d'entretien multiservices
et de maintenance. Beaucoup

dessus tout de me retrouver
dans une maison de retraite.
Dans cette résidence, jai
découvert la mixité sociale
et le bonheur de vivre aupres
de personnes différentes.
Méme si ma santé me

le permet moins, je suis
heureuse d'avoir aidé Mario
pendant ses répétitions

au piano, lu des textes a la
créche, apporté mon soutien
a une dame plus agée que
moi. Et quelle joie de croiser
toutes ces jeunes personnes
trisomiques qui apportent

disent “le pull rouge est I3, on
est en sécurité”. Toutes les
portes souvrent facilement.
Je suis le grand frere bricoleur
ou le confident. C'est un grand
bonheur de travailler dans

ces conditions.”

beaucoup de tendresse dans
cet immeuble "

MARJORIE
DEMELIN

Accompagnatrice
intergénérationnelle

Une tres grande majorité des
personnes qui vivent ici ne sont YANN
as enfermées chez elles. Je croise
’ GUERVENO

tous les jours des visages ouverts
Jeune volontaire en Service civique

et souriants, des résidents qui

sentraident naturellement, qui ne Cette expérience a Bon Secours a
viennent jamais se plaindre. Cest élargi mon regard sur I'humain, le social
et sur une problématique que je ne

passionnant de les écouter et de
se sentir rassurante pour eux. Il est connaissais pas du tout : la trisomie
aussi frappant de constater que 21. J'en retiens que l'inclusion ¢a
tous les espaces de vie communs marche trés bien ! Les gens se mélent,
sont respectés. Quasiment jamais se parlent, sentraident. Je croise des
de dégradation ! Je me sens vrai- jeunes déficients intellectuels qui font
ment tres utile ici. Pas une de mes leurs courses, d'autres qui rentrent du
journées ne se ressemble.” sport ou du conservatoire. Down Up et
des résidents sont la naturellement en
soutien avec des ateliers et des anima-
tions. Cet espace urbain est un terreau
fertile pour leur développement et pour
faciliter leur vie quotidienne.”



GAELLE
BRASSEUR

Animatrice coordina-
trice de vie sociale

Mon métier devrait
sexercer le plus
souvent sous forme
d'interventions a heure
fixe chez telle ou telle
personne. Ici a Bon
Secours, la démarche
est toute autre.
Joccupe un local dans
la résidence qui me
permet de répondre
ponctuellement a
toutes les demandes
des personnes triso-
miques. Quelle que
soit la difficulté ren-
contrée dans leur vie
quotidienne, on trouve
la solution ensemble.
Elles apprennent beau-
coup de leurs erreurs.
Je passe aussi du
temps sur leur lieu de
travail, a leur réexpli-
quer certaines taches
s'il le faut. Ce qui ras-
sure aussi les tuteurs
professionnels. Etant
en contact avec le
réseau des personnes
accompagnantes, je
partage avec elles les
informations les plus
importantes. Cest une
expérience riche et
rare que je vis ici.”

UILOT BON SECOURS A ARRAS, RESIDENCE PILOTE DU LABEL MAISON VIS TA VIE

/

L5 VIVENT CEXPERIENGE AU QUOTIDIEN

SERGE BRUNEEL

Animateur de l'atelier
culinaire

Dans le cadre du projet Vis ta Vie,
jai l'immense bonheur daccom-
pagner des jeunes trisomiques et
des jeunes réfugiés dans la mise
en ceuvre de recettes de cuisine.
Je procede avec eux comme je lai
toujours fait durant mes 43 ans de
prof de maths : je me comporte
naturellement et je madapte a
chacune des personnes qui est
devant moi, en mefforgant toujours
de les tirer vers le haut. S'il y a une
difficulté, je madapte a son rythme,
cest tout. Moi qui avais peur de
prendre ma retraite, jai trouvé ici a
I'lot Bon Secours une communauté
humaine exceptionnelle.”

GILLES-EMMANUEL
MOUVEAUX
Résident

J'aimerais pas, comme l'un de mes
copains triso, vivre dans un foyer. Ici
depuis 5 ans, dans mon appartement de
Bon Secours, je fais ce que je veux. Je

vis ma vie. Jai la liberté de recevoir mes
amis, de boire des coups et de faire du tir
a l'arc avec mon pote Thibaut, d'aller voir
les filles au local de Down Up. Je sors en
ville comme je veux et je suis fier d'étre
allé voter.”

AMANDINE LABOU
Résidente

Je suis tres heureuse d'habiter a

la résidence Bon Secours. Je ne
m'ennuie jamais. Je vais aux ateliers
de cuisine du Top chef Serge le
mardi. J'adore jouer aux cartes Harry
Potter avec mes copines et faire mon
ménage avec Karine. Jai aussi un
copain au 4¢m étage ! J'adore aussi
aller travailler au Foyer Soleil. Je
m'occupe de servir a manger aux
personnes agées.”

CHANTAL BERTRAND
Maman d'une résidente

Je savais que ce serait une aventure, pas un
chemin tout tracé ! Mon but était que ma fille
acquiere la plus grande autonomie possible,
malgré sa trisomie. Il lui a fallu un peu de
temps pour sadapter a sa nouvelle vie. La
journée, tout va bien, elle est tres active et
sociable. C'est plus dur parfois le soir. Comme
Bon Secours, c'est un peu calme le dimanche,
elle préfere revenir a la maison. Une chose est
slre : je peux partir une semaine en voyage, je
sais qu'elle est bien dans son appartement.”
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APPRECIABLE

&n démontrant la faisabilité d’une expérience de vie 1ésidentielle en miliew

ordinaire pouwr les personnes déficientes intellectuelles, Down Up et ses
partenaines ont modifié la destinée d’une dizaine de personnes devenues

autonemes et changé la vie leur entourage. ‘Une autodétermination vesponsable

d’est progressivement substituée a la prise en charge traditionnelle des
dépendances. Par-dela cette valeur humaine ajoutée, la modélisation des

nouwveawx medes de “production”, inapirée par la désindustrialisation des process,
a permis de valider la pertinence économique de Uindividuation des parcours, aec

LA CONCRETISATION
D'UNE UTOPIE

En focalisant son attention et son énergie
autour du défi de l'autonomie résidentielle,
Down Up a pu tester et valider, en condition
réelle, une grande part des concepts et
des pratiques appliqués antérieurement de
maniére intuitive, sporadique et morcelée, au
grés des difficultés rencontrées.

Cette “premiére en France” montre gu'il est
plus aisé datteindre des objectifs ambitieux,
voire utopistes, en agissant de maniere dis-
ruptive, que damender par petites touches
des fonctionnements empiriques.

Cette expérience de grande ampleur ques-
tionne I'ensemble des postures et des pra-
tiques, dans une unité de lieu et de temps.
Les conditions de la réussite se mettent
nécessairement en ceuvre de maniére coor-
donnée. La convergence des moyens déployés

i
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“Un tel systeme, reposant sur une vision
crédible, désinable et

partagée
bezwﬁwwmmwmbtm%deae%etaque
Uon préte awx prophéties auto-réalisathices.”

SEGOLENE
NEUVILLE
Secrétaire d'Etat chargée des
personnes handicapées et de

la lutte contre I'exclusion du
9 avril 2014 au 10 mai 2017.

L'flot Bon Secours
est un exemple a suivre.
Tous les ingrédients de la
réussite y sont réunis : un
habitat de qualité et I'acces
sur place a de nombreux
services répondant aux
besoins des personnes.
Ce projet a été construit
dans un esprit de mixité
et d'ouverture avec les
habitants. Il est un exemple
concret de ce que je porte
au niveau national. Il
s'inscrit pleinement dans
la convention des Nations
Unies relative aux
droits des personnes
handicapées, ratifiée par la
France en 2010.

pour changer les regards, les compor-
tements, les approches, les dispositifs...
produisent des effets au-dela des
objectifs fixés.

Un tel systéme, reposant sur une
vision crédible, désirable et partagée
de l'avenir, rejoint les bénéfices que
l'on préte aux prophéties auto-réali-
satrices, facilitant ainsi les conditions
et les moyens de mise en ceuvre. La
dizaine de leviers décrits précédem-
ment favorisera la reproductibilité de
l'expérience.

90% DE REUSSITE
SOCIALE

m 11 personnes porteuses de
trisomie 21 habitent désormais sur le
site de I'llot Bon Secours et vivent en
autonomie dans leur propre appar-
tement.

m 8 d'entre elles travaillent en milieu
professionnel ordinaire et disposent
d'un contrat de travail a durée indé-
terminée (CDI).

m Aprés 6 années d'expérience, per-
sonne na souhaité “revenir en arriére’,
ni choisir une autre voie, a l'exception
de deux personnes ayant cessé une
colocation compliquée.

m Limpact de l'inclusion résidentielle
satisfait les personnes accompagnées,
elle change la vie de toutes les parties
prenantes : familles, accompagnants,
professionnels de santé, acteurs

de Uavenin,

sociaux, employeurs, commergants
de proximité.

Parmi les bénéficiaires de I'inclusion
résidentielle, on compte les
personnes agées qui partagent le
quotidien de la résidence entretiennent
des relations avec les personnes
trisomiques.

UNE EXPERIENCE SUIVIE
DANS LE TEMPS PAR
LA RECHERCHE-ACTION

Pionniéere en France, la résidence Bon
Secours fait l'objet d'une étude qua-
litative longitudinale menée par des
chercheurs universitaires et les centres
détude quifondent leurs travaux sur la
co-construction des savoirs avec les
acteurs de terrain. Ce laboratoire, qui
sapproche des « laboratoires vivants »,
a permis a Down Up de structurer
autour de ses projets un réseau de
partage des connaissances avec
une dizaine d'universités en France,
en Europe et au Canada qui valo-
risent leurs travaux en communi-
quant dans des colloques nationaux
et internationaux et en publiant des
articles dans des revues scientifiques
(bibliographie).

L'association accueille chaque année
de trés nombreux visiteurs associatifs,
politiques, économiques, institution-
nels, scolaires... intéressés par I'évolu-
tion des pratiques et/ou désireux de
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MICHEL DAGBERT

Président du Conseil départemental du Pas-de-Calais

encore de grandes choses.

conduire des expériences similaires
dans leur domaine.

La conjonction de la proximité régio-
nale de l'institut Godin, centre de
transfert en pratiques solidaires et
innovation sociale (Amiens), avec qui
lassociation échange ponctuellement,
de l'intérét manifesté par les PME
innovantes et les entreprises de la
construction qui entourent le projet, de
lexpérience acquise par Pas-de-Calais
habitat, de l'intérét manifesté par les
décideurs politiques locaux et territo-
riaux pourrait, a terme, déboucher sur
un cluster reconnu d'intérét national
ou transfrontalier.

UNE CONTRIBUTION
AUX EVOLUTIONS DU
GADRE REGLEMENTAIRE

Lanalyse des risques et opportunités
ainsi que les facteurs déterminant le
développement et la reproductibilité
de ce modele d'inclusion contribuent a
lenrichissement des réflexions menées
par les pouvoirs publics et les ins-
tances politiques.

Lapport de Down Up aux travaux de
I'Elysée, du Comité interministériel du
handicap, de 'Assemblée nationale,
du Sénat, du Conseil économique
social et environnemental et son
implication dans de nombreuses
instances régionales et départe-
mentales aménent a la redéfinition

du cadre juridique et budgétaire.
L'avénement d'un statut de la personne
en voie dautodétermination et la trans-
formation des pratiques dérogatoires
en dispositifs opérationnels seront la
clé de voute du déploiement a grande
échelle du modele Bon Secours.

UN IMPACT SUR LES
FINANCES PUBLIQUES

Au-dela du bénéfice social considé-
rable quelle représente, I'expérience
permet de valider la pertinence éco-
nomique de l'inclusion des personnes
trisomiques en milieu ordinaire. L'im-
mersion des personnes déficientes
intellectuelles dans la société réelle, a
chaque étape de leur vie, épargne a la
collectivité de coliteuses structures
“spécialisées” ou "adaptées”.

Et, dés lors que ces personnes sont en
age de travailler, de payer des impéts et
des contributions sociales, la société
tout entiére devient une seconde fois
“bénéficiaire”.

Une personne accompagnée selon le
modele développé par Down Up sur
Ilot Bon Secours colte 5 fois moins
a la collectivité qu'une personne prise
en charge en établissement spécialisé,
sans compter les externalités positives
sur [économie locale.

Le partenariat autour de I'llot Bon Secours a été riche au niveau institutionnel
entre le Conseil départemental, la MDPH et le bailleur social Pas-de-Calais
habitat. Je voudrais aussi saluer la force du mouvement associatif qui nous a
en quelque sorte servi daiguillon et a permis d'arriver a ce résultat. Face aux
grandes difficultés, ne baissons surtout pas les bras. Il faut étre capable de
s'écouter et de co-construire les réponses. Je crois beaucoup en cette maxime
“ensemble, c'est déja réussir”. Je suis convaincu qu'ensemble nous réussirons

PHILIPPE
RAPENEAU

Président de la Communauté
urbaine d'Arras. Vice-pré-
sident du Conseil Régional
Hauts-de-France (en charge
de la Troisieme révolution
industrielle).

Labeautéetla
noblesse du projet Vis ta
Vie qui se co-construit et
se développe a l'llot Bon
Secours cassent bien des
idées regues. Voila un bel

exemple d'opération de
mixité globale a dupliquer
sur le territoire artésien et
bien au-dela. La volonté
de Down Up et de ses
partenaires était si forte,
leurs actions et les résul-
tats si convaincants, que
la Communauté urbaine
d'Arras n'a pas hésité. Elle
les accompagne de toutes
ses forces, dans la limite
de ses compétences bien
s(r. Preuve que, méme s'ils
ne peuvent pas tout, les
pouvoirs publics ont un
réle essentiel a jouer pour
permettre aux acteurs de
terrain de surmonter bien
des obstacles.

i
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CHANGEMENT DE MODELE ECONOMIQUE

BUDGET D°UNE PERSONNE
VIVANT A LA RESIDENCE BON
~ SECOURS, TRAVAILLANT
AMI-TEMPS EN ENTREPRISE

ORDINAIRE (MENSUEL)

RECETTES
|—_

Prime
d’activité

38

DEPENSES

Loyer

237

Charges

Impédts collectives

Prime  Accompagnement

APL
234

Salaire
net

615

Modéle Via ta Vie

TOTAL TOTAL
1529,00 € 1523,00 €

BUDGET D'UNE PERSONNE
VIVANT EN FOYER
ET TRAVAILLANT A MI-TEMPS

EN ESAT
g RECETTES
&

DEPENSES

Participation
aux frais

d’héber
-gement
en Foyer

304

APL
23" v
Salaire 652
net
300
TO0TAL TOTAL
1156,00 € 1156,00 €

IMPACT SUR
LES COMPTES PUBLICS

DEPENSES

aide a domicile

Accompagnement
SAVS

RECETTES

d'activité
Impéts
a vivre

217

TVA sur reste

Cotisations
sociales

370

TOTAL TOTAL
1364,00 € 665,00 £
IMPACT SUR
LES COMPTES PUBLICS
DEPENSES

Coilt
de la place
en ESAT

14720

Colt
de la place
en Foyer

2194% RECETTES

TVA

sur reste
AL 234 3 vivre

B k

TOTAL TOTAL
452200 € 130,00 €

CO0T NET

689,00 ¢
Ecmljmie
3703 & mensuel,
soit
44 436 € annuel
CO0T NET

(1) Dotation globale de
fonctionnement :

1026 euros + 446 euros de
garantie de rémunération
pour un mi-temps

(2) Estimation basse : lire
enquéte Cour des Comptes
page ci-contre

TOTAL
4392,00¢
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ECONOMIES REALISEES PAR LA COLLECTIVITE

®

e

410 800

EUROS / PAR ENFANT

Cest I'€conomie réalisée par la collectivité sur
14 ans, a chaque fois qu'un enfant déficient
mental suit une éducation scolaire en milieu

ordinaire, plutét qu'en institut spécialisé.
Source : Analyse des Comptes Administratifs 2013 CNSA
(Médiane sur 67 établissements du Nord-Pas de Calais).

Co0t net par place (sans CNR, recettes en atténuation

et provisions) par région et catégorie. CATEGORIE : 183

- IME Variables centrales et percentiles sur indicateur

corrigé des valeurs “trés extrémes”

|,00 MILLION

D'EUROS / PERSONNE

C'est I'¢économie qui sera réalisée par la collec-
tivité sur 35 ans, a chaque fois qu'une personne
déficiente mentale sera accompagnée dans sa
vie d'adulte selon le modele Down Up, plutét que
selon le modéle actuel.

®
4,44 MILLIARDS

D'EUROS / AN

Cest I'économie que pourrait réaliser la collectivité
chaque année, si 100 000 personnes en
France devenaient bénéficiaires du modéle de
services Down Up.

O

13 MILLIARDS
D'EUROS / AN

Source : Cour des comptes. Chambres régionales
et territoriales des comptes. 2014

En 2012, les crédits publics alloués aux éta-
blissements d’hébergement pour personnes
dgées dépendantes se sont élevés a pres de
11 milliards d'euros’. lls ont atteint environ
13 milliards d'euros pour les établissements
accueillant des personnes handicapées
(adultes et enfants). Ces dépenses publiques
ont connu de fortes augmentations depuis
2008 (de l'ordre respectivement de 27% et
20%), essentiellement sous l'effet de nom-
breuses créations de places programmées
dans le cadre de plans nationaux. Le vieillis-
sement de la population comme I'élévation
de l'espérance de vie des personnes handica-
pées vont continuer daccroitre fortement la
demande d'hébergement.

On observe ainsi une forte dispersion des
colts a la place entre établissements de
méme nature, sans autre jusification de la
part des services que le caractére histo-
rique de la tarification. Dans le département
de la Gironde, en 2012, le colit moyen a
la place en foyer de vie était de 45 585 €, mais
le colt le plus faible était de 31938 € et le plus
élevé de 65669 €; le colit a la place des foyers
d'hébergement oscillait entre 20 912 € et
40 678 €, pour une moyenne de 31294 €...

" Source : CNSA pour I'enquéte de la Cour des comptes.
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employée au
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Beaurains, 2017.
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/ / \

DEPLOYER UN ECOSYTEME
DE MAISON VI TA VIE A GRANDE EGRELLE

/ /

POUR PARTAGER LEo BENEHOES

én initiant le projet ‘Maison Via ta Vie, Dowen Up et ses partenaires entendent faire
pantagen le plus largement possible, en mode Openaounce; les clés de la véussite

du modéle d’inclusion en miliew ordinaire, powr étendne son champ d’application &
Vensemble des personnes pragilisées (déficientes intellectuelles, handicapées motewr,
en perte d’autonomie, en difficulté passagére...) et a l'enaemble des espaces habitableos,
exciatants ou a venin.

1ERD SANS
SOLUTION

En juin 2014, Denis Piveteau,
Conseiller d'Etat, a remis un
rapport au Gouvernement
au titre ambitieux : “Zéro
sans solution : le devoir
collectif de permettre

un parcours de vie sans
rupture, pour les personnes
en situation de handicap

et pour leurs proches”. Il
s'agit, selon son auteur, de
“ne jamais laisser personne
au bord du chemin et de
renouer avec le sens de tout
travail soignant et social,
quelles que soient les
contraintes budgétaires”.

Ainsi, chaque personne
ayant une déficience doit
toujours bénéficier d'une
“réponse accompagnée” et
adaptée a sa situation.

DUPLIQUER SANS
INDUSTRIALISER

L'expérience menée depuis 6 ans sur
le site de I'llot Bon Secours a mis en
évidence la pertinence d'une approche
individualisée de I'accompagnement
des personnes fragilisées, plus efficient
économiquement et socialement que
les macro-systémes institués.

De tels résultats nayant pas vocation a
rester confidentiels, Down Up souhaite
ouvrir le code source de son programme,
pour permettre a des dizaines, voire des
centaines d'initiatives similaires, de voir
le jour en France et en Europe.

FRANCHISSEMENT

y
D'ETAPE
Létape déterminante a franchir sera de
sortir le modele originel de son cocon
pour étre en mesure de I'implanter
en milieu ordinaire et parfaitement
ouvert. Lobjectif est d'en faire bénéfi-
cier lensemble des espaces habitables,
existants ou a venir (cités, quartiers,
villages...), sans avoir nécessairement
recours a la conception de résidences
dédiées ou au regroupement des publics
Visés.
Le prototype V2 de Maison Vis ta Vie sera
le laboratoire dessai et le démonstrateur
de la pertinence d'une dissémination
des ressources daccompagnement en
milieu ouvert.
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UNE ORGANISATION COLLABORATIVE

La perspective de dissémination du modéle Via ta Vie et de mise en réseau conduit
Down Up a mettre en place une nouvelle crganisation collaborative, fondée sur
la mutualisation des moyens d’actions et le partage des bonnes pratiques.

fondation

LA GARANTIE DE L'INDEPENDANCE

RECHERCHE
POLITIQUE

RECHERCHE
UNIVERSITAIRE

RECHERCHE ACTION
.

formation

(ORGANISME Lot hon Secour LAGENCE DE
DE FORMATION PROTOTYPE ¥ DEVELOPPEMENT

-
Maison

Vis ta Vie

Maison Maison
Vis ta Vie Vis ta Vie
Maison PROTOTYPE V2 Maison
Vis ta Vie - Vis ta Vie
Maison _ Maison
Vis ta Vie MmGD_V\ Vis ta Vie

‘ Vis ta Vie
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N RESEAU D EQUIPEM

ENTS OF PROXIMITE

LES GENTRES RESSOURGES MAISON VIS TA VIE

Down Up entend madéliser leo méthodes d’essaimage en jetant les bases d’une
organisation capable d’accompagnen le développement d’initiatives locales.
S’appuyant sur la mise en réseau d’acteurs associatifs et tenitoriaux indépendants,

elle encourage les équipements de proximité a devenin de véritables centres vessounrces

de Uautonomie et de Uautodétermination des peraonnes pragilisées.

UNE GARANTIE
D'INDEPENDANCE :
DOWN UP FONDATION

Dans lobjectif de pérenniser I'état desprit et les
principes éthiques qui animent les fondateurs de
Down Up depuis son origine (chapitre 1), l'associa-
tion sappuiera sur une fondation reconnue d'utilité
publique. Elle hébergera les fonds alloués par les
donateurs et les mécenes pour assurer le finance-
ment des travaux de recherche et développement
menés par l'association et développer le nouveau
modele de parrainage citoyen appelé a remplacer
les dispositifs de tutelle et de curatelle.

UN POLE RECHERCHE ACTION -
LASSOCIATION DOWN UP

L'association originelle recentrera son activité
sur les missions indispensables a l'organisation
collaborative du réseau des Maison Vis ta Vie :
coordination des groupes de recherche, produc-
tion détudes et analyses, expérimentation de
nouvelles pratiques, veille technologique, contribu-
tion aux travaux de réflexion des pouvoirs publics,
animation du réseau pour la diffusion et le partage
des connaissances.

UNE AGENCE DE
DEVELOPPEMENT : JASEUP

Véritable plateforme d'ingénierie, Jase'Up sera
chargée de la mise en ceuvre des méthodologies
et des moyens opérationnels nécessaires a Maison

Vis ta Vie, depuis leur création au déploiement/
développement de leur activité : prestations
de conseil et assistance aux porteurs de projet
(transfert de compétence et accompagnement),
développement et mise en ceuvre des technolo-
gies de l'accompagnement (production, diffusion,
maintenance et formation).

UN ORGANISME
DE FORMATION -
DOWN UP FORMATION

En sappuyant sur une mise en réseau des centres
de formation pour lautonomie, Down Up Forma-
tion développera et dispensera des programmes
d'apprentissage spécialisés en lien avec la logique
d'autodétermination des personnes accompa-
gnées (chapitre ).

Particulierement destiné aux acteurs du réseau
Maison Vis ta Vie (porteurs de projet, publics
accompagnés, entourages, bénévoles, interve-
nants professionnels...), cet organisme de forma-
tion souhaite sadresser a I'ensemble des acteurs
de la cité (élus, chefs d'entreprises, décideurs,
enseignants, personnels de santé...), pour leur
faire partager les savoir-faire a développer en vue
de société(s) plus inclusive(s).

Les méthodes pédagogiques reposeront essen-
tiellement sur les pratiques de co-formation, de
mutualisation des savoirs, de décloisonnement
des compétences et de reconfiguration des roles.

i
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Une gouvernance
partagée

L'essaimage de Maison Vis ta Vie,
sappuiera sur un réseau
d'associations locales (existantes
ou a créer), dont la gouvernance
partagée permettra d'associer :

« les bénévoles et animateurs de
|'association,

« les personnes accompagnées,

« les accompagnants,

« les intervenants professionnels,
« les interlocuteurs ressources,

« les associations contributives,

« les représentants institutionnels,
« les décideurs territoriaux,

« les entreprises locales partenaires,

« les représentants de Down Up

Appartement
expérimental

45m?

Réunions / Réception
Animations / Formations
Rencontres

J0m?

ASSOGIATION
LOCALE

‘MaAison

Vis ta Vie

i DoV Up

Centre Ressocurces

d’une résidence, d'un village.

Ateliers
culinaires
Vie quotidienne

80m°

Bureaux Bureaux

Bureaux Bureaux

|
Un Yabel

L'appellation Maison Vis ta
Vie fonctionnera comme
un label, décerné aux
projets d'implantation
locale qui répondront a
I'ensemble des objectifs
sociétaux et qui sen-
gageront a déployer les
solutions opérationnelles
considérées comme
indispensables, selon des
critéres élaborés a l'issu
des tests menés sur le
prototype V2 de Maison
Vis ta Vie.

Espace vidéo

Salle GEM

330m’

Pour l'inclusion des personnes fragilisées en milieu
ordinaire implanté au sein d'une cité, d'un quartier,

25m?

Squipements

La modélisation du
prototype V2, en cours
de réalisation a Arras,
permet dévaluer a

350 m? environ les
besoins spatiaux néces-
saires et suffisants au
bon fonctionnement de
'ensemble des activités.
Au-dela des chiffres, la
qualité des équipements,
le soin apporté ala
décoration et l'origina-
lité des agencements
seront des sujets d'étude
déterminants qui devront
différencier radicalement
une Maison Vis ta Vie
d'un dispensaire social.

Publico
accompagnés

A terme, une Maison

Vis ta Vie devra étre en
mesure de proposer ses
services a l'ensemble des
populations fragilisées,
menacées dans leur
autonomie ou leur inclu-
sion sociale.
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N PROTOTYPE U2 A ARRAS
POUR TEol R A

Maison Vis ta Vie

e déploiement de ‘Maison Via ta Vie, susceptible de reproduire a grande échelle l'expénrience
acquise par Down Up au sein de la vésidence de Uilot Bon Secours, suppose que le modeéle soit en
meswre de fonctionner “hors les murs”. e démonstrateur V2 de ‘Maison Via ta Vie, en coura de
wéalisation a ‘Qnvas, aura pour mission d’affiner les outils méthodologiques et opérationnels et de

Maintien et

Plateforme des bénévoles et
mécénat de compétences

— développement —e Lire
cecececee : des fondamentaux .
: — Ecrire
Développement durable Compter,
: calculer

-— Mémoriser

ee0cccccccccccccoe

UFC Que Partenariats
Choisir

CCA"S. M ﬂ.‘ 6 D “ — dGS igr?mr;s

— Vie quotidienne —= Cuisine

Gestion
Vo t vo du budget
l s a l e Tenue de
K son domicile
: Connaissance
................. ot image de soi
I: Groupe de parole
L. . . . Esthétique
Résidence inclusive : ~— Culture et loisirs
Appartement apprenant : Sport
Technologies Pratique
d'accompagnement . artistique

Expérimentation
A des médias
Péle ‘Geecompagnement

Dispositif daccompagnement: |

Suivi personnel Comité de suivi

Suivi vie quotidienne

GEM / Entraide mutuelle +—

l

Soutien aux aidants .

Ecoute des pairs

Suivi professionnel ]
.T
o

Ecoute des aidants
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/

PARTENARIATS OPERATIONNELS

. 3%

L'A.S.R.L accompagne un peu plus de 1900 personnes en situation de fragilité et emploie 1200 professionnels, dont une,
Gaélle, qui travaille sur le projet Vis ta Vie de Down Up. Ce projet un peu particulier et audacieux nous oblige a changer les
lignes. Nous avons dii apprendre a mettre a disposition une professionnelle. Gaélle est en permanence al'llot Bon Secours.
Il faut apprendre a manager différemment, a travailler en synergie et en confiance. C'est le cas. Limportant est de pouvoir
se dire les choses et de chacun faire le pas de c6té qui fait en sorte que les personnes soient les plus heureuses possibles a
I'llot Bon Secours.”

BRUNO MASSE

Directeur général de 'ASRL (association d'action sanitaire et sociale de la région de Lille)

AIDER - ACCOMPAGNER - SOIGNER

Nos professionnelles sont formées a I'accompagnement. Lune d'entre elles est présente tous les aprés-midis, au sein
de I'llot Bon Secours en répondant aux besoins, aux attentes des uns et des autres et dans divers domaines de la vie
quotidienne. Elle accompagne dans le faire avec, et non le faire a la place de. C'est pourquoi Je pense qu'il serait logique
que la PCH (prestation de compensation du handicap) remplace l'aide sociale pour ces jeunes en situation d'autonomie a
I'flot Bon Secours. Il faudra bien un jour changer les grilles.”

SYLVIE NOCLERCQ

Directrice d'Unartois (association d'aide et de soins a domicile)

Donnons une autre vie
a nos déchets

Dés que le SMAV met en place de nouvelles actions de tri, il nous faut des relais sur le terrain pour les faire vivre.
Le lombricompostage initié a Bon Secours est une opération pilote et un bel exemple de réussite. Le fait que I'association
Down Up s’en soit emparé a donné une ame et une autre dimension au projet. Ainsi lorsque des personnes
trisomiques participent ala collecte des déchets organiques et au nettoyage du bio-seau, des liens humains se créent et
la sensibilisation aux comportements éco-citoyens se fait plus naturellement. C'est vraiment du gagnant-gagnant.”

ARNAUD DUCATEZ

Directeur du SMAV (Syndicat mixte Artois valorisation)



RAYONNEMENT Ot MAISON VIS TA VIE

DISPOSITIF D°ACCOMPAGNEMENT
COMITE DE SUIVI

* SUIVI PROFESSIONNEL

ATELIERS ——

« MAINTIEN ET

DEVELOPPEMENT '

DES FONDAMENTAUX : DISPOSITIF D'ACCOMPAGNEMENT :
~Lire COMITE DE SUIVI
- Ecrire « SUIVIVIE QUOTIDIENNE

- Compter, calculer
- Mémoriser

DISPOSITIF D°ACCOMPAGNEMENT :

PARTENAIRIATS COMITE DE SUIVI
NSSOCIATIFS « SUIVI PERSONNEL
<UFCQUECHOISR —°
«CCAS
CULTURE ET LOISIRS :
- SORTIES
ENTRAIDE MUTUELLE
- ECOUTE DES PAIRS ————— RECRUTEMENT ET MANAGEMENT
" ECOUTE DES BENEVOLES

DES AIDANTS

ATELIER AUTONOMIE ALIMENTAIRE :

« GESTION DU TEMPS
« GESTION DU BUDGET
« TENUE DE SON DOMICILE
ATEH?LWJ,?T’;H#EIF FORMATION CONNAISSANCE
- CUISINE ET IMAGE DE 501 -
- GROUPE DE PAROLE
« ESTHETIQUE
‘ CULTURE ET LOISIRS :
MISE A DISPOSITION :Iizg'?lTQUE ARTISTIQUE
DES TECHNOLOGIES « EXPERIMENTATION
D'ACCOMPAGNEMENT DES MEDIAS
APPARTEMENT
INTELLIGENT
ET TEMOIN
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BUDGET PREVISIONNEL

LES DEPENSES

Emploides

e 19900 ¢
37660 ¢

Dotations aux

20500€

T

il —
s B 500 &

Subventions
d'exploitation

209300 €




Robin Sevette et
Jacqueline Guerard,
2011,
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