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L’année 2024 a marqué la création de la Communauté mixte de recherche sur les déficiences visuelles (CMR-DV) Vision Participative. En amont de son lancement officiel, la Communauté s’est concentrée sur sa structuration interne et sa visibilité externe. La concrétisation de cette initiative s’est jouée le 6 novembre 2024 avec l’évènement de lancement de la Communauté mixte de recherche qui a réuni le monde de la recherche, le terrain et des personnes concernées autour de la thématique de la recherche participative et des handicaps.
Ce document propose de présenter les actions de développement de la Communauté avant d’aborder les perspectives pour l’année 2025.
[bookmark: _Toc188369154]Mise en place de Vision Participative
[bookmark: _Toc188369155]Le comité de pilotage 
Le comité de pilotage (COPIL) du projet est composé de 7 équipes : Lescot (Université Gustave Eiffel), IRIT-Cherchons pour Voir (CNRS), DIPHE (Université Lyon 2), CHArt-THIM (Université Paris 8), Grhapes (INSEI), Fédération des Aveugles et Amblyopes de France et de l’Institut national des jeunes aveugles Louis Braille. Il réunit 22 membres, dont certains atteints d’une déficience visuelle. 
L’obtention du financement a été annoncée fin 2023 ; dès février 2024, une première réunion du COPIL s’est tenue. En 2024, 8 réunions du COPIL ont eu lieu, dont 2 en présentiel, réunissant en moyenne 6 équipes. 

Le fonctionnement du COPIL a été travaillé à différentes reprises, sur trois niveaux : 
· La gouvernance, notamment les modalités de prise de décision,
· Le mode de fonctionnement (organisationnel et technique),
· Les valeurs et les objectifs de la Communauté mixte de recherche. 
Aussi, afin de favoriser l’engagement et le bien-être des membres du COPIL, un travail d’identification des attentes et des représentations de la Communauté a été réalisé à travers des entretiens individuels dans l’objectif de recueillir la voix et le positionnement de chacun en dehors des échanges collectifs.
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Au cours de l’année, une équipe opérationnelle a été constituée ; elle est composée de : 
· Caroline Pigeon, coordinatrice scientifique (à 40 % sur le projet),
· Anaïs Chetail, chargée d’animation scientifique et de communication (depuis avril 2024, à 50 %),
· Marion Erouart, chargée d’évaluer les enjeux et les effets de la communauté mixte de recherche (depuis septembre 2024, pour au moins 29 mois, à 100 %),
· Mireille Prestini, en appui au développement (à 15 % sur un an).
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La convention entre le financeur et l’Université Gustave Eiffel a été signée en juillet 2024, et la convention de réversions entre l’Université Gustave Eiffel et les autres équipes a été signée en novembre 2024.
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Différentes actions ont été réalisées pour favoriser le développement de Vision Participative et son implantation dans l’écosystème.
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Un travail de référencement des acteurs de terrain sur le territoire national et de prises de contact a été amorcé et est toujours en cours. 
L’équipe opérationnelle, parfois avec l’appui de membres du COPIL, a présenté en 2024 le projet auprès d’une quarantaine d’acteurs, de différents types et œuvrant dans différents domaines de vie. Dans l’ensemble, les acteurs rencontrés se sont montrés intéressés par l’approche proposée.  
Les membres de l’équipe opérationnelle ont assisté à de nombreux évènements dans le champ du handicap et/ou de la recherche participative, à savoir : 
· 7e Rencontre "Handicap, Recherche et Citoyenneté" de la FIRAH, le 12 mars 2024 à Paris,
· Séminaires de recherche, Programme Prioritaire de Recherche Autonomie (8 séances en ligne),
· Assises des déficiences visuelles de la région AURA, le 25 mai 2024 à Lyon,
· Conférence Handicap 2024 de l’IFRATH, le 5-7 juin 2024 à Aubervilliers,
· 4ème colloque international sur le partenariat de soin avec les patients, du 25 au 27 septembre 2024 à Lyon,
· Les rendez-vous de l’innovation - Expérimenter au service de la participation des personnes. Enjeux opérationnels, potentialités et perspectives, le 1er octobre 2024 en ligne,
· Journée du CREAI Rhône-Alpes, le 10 octobre 2024 à Lyon,
· Journées du PPR Autonomie, le 9 octobre 2024 à Aubervilliers,
· 15 ans de la charte inter-établissements d’ouverture à la société, le 13 novembre 2024 à Paris,
· All inclusive : accès au livre et à la lecture inclusive. Enssib/FAAF, le 15 novembre 2024 à Villeurbanne,
· Journées d’études sur GIS Démocratie et Participation – Quelle portée scientifique et démocratique des sciences et recherches participatives ? les 19 et 20 novembre 2024 à Lyon,
· Inauguration du Campus Louis Braille, le 3 décembre 2024, Lyon,
· One Health et Recherche Participative – Comment construire la santé globale avec la société, le 4 décembre 2024 à Lyon.

Enfin, Vision Participative a été présentée à l’occasion de l’inauguration du Campus Louis Braille le 2 décembre 2024 (replay : https://www.youtube.com/watch?v=TVwotritE84).

La participation de l’équipe opérationnelle à ces événements a permis de renforcer ses connaissances, tant théoriques que pratiques, sur les questions liées au handicap et à la recherche participative. Elles ont offert l’opportunité d’identifier des freins et des leviers rencontrés par d’autres projets, d’élargir le réseau de Vision Participative en établissant des contacts avec des acteurs variés et des équipes de recherche, et de mieux appréhender les dynamiques et enjeux propres à la recherche participative. Ces apports contribuent directement à enrichir et affiner le développement du projet Vision Participative. 
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La page LinkedIn de Vision Participative, lancée en mai 2024, compte déjà plus de 300 abonnés. Au cours de l'année, 25 publications y ont été diffusées.
Un formulaire d’inscription au suivi des actualités de Vision Participative a été lancé le début décembre 2024. Au 31 décembre 2024, une centaine de personnes étaient inscrites. 
Ces deux médias permettent de visibiliser les réalisations de Vision Participative, d’informer des activités à venir, et de solliciter les individus pour la mise en œuvre de groupes de travail.
Un site internet est en cours de développement. Il centralisera ressources, rapports d’études et leurs versions vulgarisées, et produits issus de nos activités (synthèses et capsules vidéo par exemple).
Une brève a été publiée dans le bulletin de veille “Déficience visuelles” n°96 de l’INSEI (Décembre 2024).
[bookmark: _Toc188369161]Évènement 
Vision Participative a organisé son évènement de lancement “Recherche participative et Handicaps” le 6 novembre 2024 dans l'agglomération lyonnaise. Cet événement a réuni une soixantaine de chercheurs, acteurs de terrain et personnes concernées engagés dans la recherche participative dans le domaine du handicap et de la santé. Les participants ont pu partager leurs expériences et leurs outils dans la conduite de projets participatifs. Les échanges de cette journée ont été sources d’inspiration pour la suite de Vision Participative. 
Lien vers la synthèse
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L’équipe opérationnelle, en collaboration avec des membres du COPIL, a élaboré un protocole de recherche visant à répondre à deux interrogations : quels sont les freins et les leviers pour structurer une Communauté mixte de recherche, et quels sont les effets de la participation à la CMR-DV sur ses membres ? 
Ce protocole documentera la mise en œuvre et les effets potentiels de la CMR-DV, visant à fournir des données utiles à d’autres initiatives similaires. Il inclut diverses méthodes de collecte d’informations auprès de personnes impliquées dans d'autres réseaux mixtes, de membres de la CMR-DV et de participants aux événements organisés par Vision Participative. 
La validation par le comité éthique de l’Université Gustave Eiffel est prévue pour début 2025.
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En janvier 2024, une candidature a été soumise à l’appel à projets « Autonomie et qualité de vie des personnes déficientes visuelles » de l’Institut FORJA et de la Fédération des Aveugles et Amblyopes de France, dans le but de financer des ateliers de design social. Cependant, cette démarche n’a pas abouti à un financement. 
Sous la suggestion de la Délégation Ministérielle à l'Accessibilité, une candidature aux Trophées de l’accessibilité 2025 a été déposée en décembre 2024 dans la catégorie « Accessibilité dans la politique et la gouvernance ». Les lauréats seront informés en février 2025.
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Les actions amorcées en 2024 seront consolidées. De plus, plusieurs activités sont prévues pour l’année 2025 pour outiller les membres de Vision Participative, leur permettre de se mettre en réseaux et leur donner des opportunités de collaborer.  
Une revue de la littérature sur les recherches participatives menées dans le champ des déficiences visuelles sera réalisée afin de recenser les outils et méthodes utilisées ainsi que les défis rencontrés dans d’autres projets participatifs. Elle permettra aussi de faire un état des lieux des recherches participatives menées sur les déficiences visuelles. Ce travail donnera lieu à une publication scientifique, mais aussi d’autres formats plus accessibles, permettant une mobilisation des résultats par les membres de la Communauté.  
Deux évènements d’échanges sont prévus, un webinaire au printemps, et un séminaire en présentiel à Paris en automne. Les intervenants de ces évènements seront issus du monde de la recherche (y compris jeunes chercheurs), du terrain, et impliqueront des personnes concernées. Ces échanges porteront par exemple sur les méthodologies de la recherche participative, notamment sur la manière de recueillir les besoins des personnes déficientes visuelles ou encore sur leur place dans les différentes étapes de la recherche,

Enfin, au-delà de 2025, des actions seront réalisées avec la volonté d’impliquer des membres de la CMR-DV, ils permettront notamment :  
· La rédaction d’une charte des membres de Vision Participative, 
· La co-conception du logo multisensoriel de Vision Participative, 
· Des activités de transfert de connaissances vers les acteurs de terrain

Cette première année a permis d’élargir la connaissance de l’écosystème, de tisser des premiers liens avec des acteurs clé et a insufflé des envies de collaborations entre les différentes parties prenantes. 

Si ce n’est déjà fait, n’hésitez pas à vous inscrire au suivi des actualités de Vision Participative et à suivre notre page LinkedIn pour être informés des prochaines actualités de Vision Participative !
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